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Resumen

El presente trabajo indaga acerca de las intervenciones tempranas que se le
pueden realizar a las familias de nifios/as con la condicion del espectro autista desde el

rol psicopedagogico para servir de apoyo tras el diagnostico.

El estudio emplea el método cualitativo mediante la técnica de la entrevista
semi-estructurada. La muestra se conformd por tres Licenciadas en Psicopedagogia y
tres familias que tienen un/a hijo/a con diagnostico de CEA de Zona Oeste, provincia de
Buenos Aires. A través de un muestreo no probabilistico obteniendo a los participantes
a través de la técnica de conveniencia. Se construyeron matrices de anélisis y se realizo

un analisis inductivo de los datos.

Los resultados arrojados por la investigacién indican, por un lado, que las
Licenciadas ven como elemental el trabajo de manera cooperativa y colaborativa con las
familias, la importancia de la escucha atenta y el acompafiamiento. Pero por el otro, las
familias hacen alusién que muchas veces las herramientas brindadas por las licenciadas

son dificiles de implementar en sus hogares, por diversos motivos.

Por ultimo, resaltan la importancia de intervenir de manera temprana, teniendo

en cuenta la singularidad, particularidades y necesidades de cada familia.
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1. Introduccion

En el presente trabajo se propone estudiar las intervenciones tempranas que
desarrollan las/os psicopedagogas/os con las familias para manejar y acompariar desde

el momento en que reciben el diagndstico de su hijo/a con CEA.

La psicopedagogia es una ciencia que atiende las dificultades del aprendizaje
como también las practicas en las alteraciones en el desarrollo infantil temprano. La
cual, paulatinamente, busca distintas maneras de intervenir y abordar las dificultades
que se presentan. (Baeza, 2015). Haydee Echeverreria (2000) enuncia que la
psicopedagogia debe ser entendida, como el resultado de una identidad
interdisciplinaria, con maltiples abordajes que posicionan el aprendizaje y las diversas
dificultades que la atraviesan.

La psicopedagogia gracias a la Resolucion n° 2473 dictada por el Ministerio de
Educacién y Justicia de la Nacion (1989) donde se enuncian los &mbitos de
incumbencia de la Psicopedagogia, permitié una mayor interdisciplinariedad; el poder
colaborar y trabajar de manera conjunta con otros profesionales como psiquiatras
infantiles, pediatras, psicélogos infantiles, terapistas ocupacionales, psicomotricistas;

entre otras.

Esto pone en evidencia que la psicopedagogia tiene muchos ambitos de
incumbencia y diferentes formas de intervenir, en este trabajo nos abocaremos a la
intervencion temprana que se pueden realizar a las familias a partir del diagndstico. Es
fundamental realizar estas intervenciones de manera adecuada y eficaz ya que todo lo
que se le ofrezca a un nifio/a en los primeros cinco afos de vida es vital para su

desarrollo cerebral, debido a la neuroplasticidad del mismo. (Ratazzi, 2018)

Estas intervenciones las podremos realizar, una vez que se obtenga el
diagnostico. EI mismo suele ser un punto de inflexion en la vida de una familia, algunas
lo toman como algo sorpresivo, otras entran en shock, otras con tristeza, llanto,
impotencia, el no poder comprender de qué se les estd hablando, la aparicion de dudas,
alivio de “saber lo que tiene”, etc. Por lo tanto, se buscara poder trabajar con las
familias en la aceptacion del diagnostico, en la convivencia del hogar, haciéndoles
entender, que ellos son el factor prondstico mas influyente en la vida de su hijo/a con
CEA. (Ratazzi, 2018).



Lo ideal seria, segun Person (2022), que esa familia pueda tener una evaluacion
diagndstica integral e interdisciplinaria. Un diagndstico que sea personalizado, que
describa a su hijo/a resaltando sus fortalezas, como también los desafios. Un diagnéstico
que tenga en cuenta todos los aspectos y que sepa significar e interpretar las técnicas y
comprender al paciente en su totalidad, incluyendo el &mbito donde se maneja y su

realidad emocional.

Cuando hablamos de CEA, tomaremos la definicion de Alexia Rattazzi (2018),
donde menciona que la condicién del espectro autista, es un cuadro que afecta el
desarrollo cerebral temprano y que trae como consecuencia desafios en la interaccion
social, la comunicacion, el procesamiento de los estimulos sensoriales; y que se
caracteriza por presentar un patron de conductas, intereses y actividades que es

restringido y repetitivo.

Por ultimo, Orihuela, (2021) hace hincapié en que la intervencidn psicoeducativa
consiste en formar y guiar tanto a la persona con Trastorno del Espectro del Autismo
(TEA) como a su familia, como puede intervenir la familia para lograr la mayor calidad
de vida posible. Poder adaptar esas intervenciones a las posibilidades y caracteristicas
de cada caso y su entorno; para ponerse de acuerdo en determinados objetivos entre

familia y profesionales.

Por todo lo anteriormente expresado, se propone con este trabajo generar
informacidn que pueda ser utilizada para proveer de conocimientos, herramientas y
orientacion a las familias con un hijo/a con diagnostico de CEA, para poder crear un

plan de apoyo e intervencidén de manera conjunta y temprana para ese nifio/a.


https://www.mirame.org/main/author/rosa-carrasco-oriohuela/

2. Estado del arte

En estos Gltimos afios las investigaciones sobre autismo han aumentado. No
solamente la investigacion sobre dicha condicidn, sino desde diferentes disciplinas
como pediatria, psiquiatria, fonoaudiologia, terapistas ocupacionales, etc. Pero al
momento de buscar sobre las intervenciones tempranas desde la psicopedagogia poca
informacion e investigaciones son las que aparecen. El recorte geogréafico que realicé,

fueron buscar investigaciones en Europa entre los afios 2011 a 2020.

Alexia Ratazzi (2014) hace mencion en un articulo sobre “La importancia
de la deteccion precoz y de la intervencion temprana en nifios con condiciones del

espectro autista”.

En este articulo detalla la importancia de la intervencion temprana, asociandola a
neuroplasticidad que tiene el cerebro en edades temprana. Un/a nifio/a que es
diagnosticado/a con TEA antes de los 5 afios podra recibir una intervencion intensiva

temprana, teniendo asi la posibilidad de cambiar la trayectoria de su desarrollo.

Sumado a esto menciona la inclusion de las familias de esos/as nifios/as, para
darle la oportunidad de que elijan las posibles terapias y profesionales, para afrontar
dicho diagnostico, siendo ellos los protagonistas del plan de apoyo. Al mismo tiempo
que les brinda herramientas para que ellos/as sean parte de los avances de sus hijos/as y
les puedan dar un ambiente estimulante la mayor cantidad de horas posibles.

La autora realiza una articulacion de la importancia del diagndstico temprano
por parte del primer profesional al que se recurra y de la inmediatez para que esa familia

comience a ofrecer estimulacion y acompafiamiento a ese nifio/a recién diagnosticado/a.

Continuando en esta linea de la importancia de mejorar la calidad de vida y de
manera temprana, se tomo el proyecto de investigacion e innovacion de Autismo
Espafia que se ha desarrollado entre 2011 y 2017; dicha investigacion busca avanzar en
el conocimiento sobre la perspectiva que las mujeres y hombres con TEA tienen sobre
su calidad de vida y sobre la opinidn que tienen al respecto sus familiares y las/os
profesionales que les facilitan apoyos e implicar a las personas con TEA en la toma de
decisiones sobre sus vidas, desarrollando estrategias y metodologias que favorezcan la
comunicacion y/o participacion de todas ellas. Esta investigacion ayuda a valorar y
hacer objetivas y medibles aquellas condiciones que desde las organizaciones y los

programas pueden favorecerla. La Guia de Indicadores que se incluye se configura



como un instrumento de referencia para la planificacion y la evaluacion de los

programas y servicios para personas con TEA.

Estos indicadores serviran tanto a los profesionales que trabajan con ese nifio/a,
adolecente o adulto con TEA como también a la familia para poder darle una mejora en
la calidad de vida y no sobreproteger tanto a la persona que tiene esa condicion, hacerla

participe de las decisiones que se toman referidas a su vida.

Por otro lado, un estudio reciente sobre el Diagndstico de autismo en el Reino
Unido: Perspectivas de adultos, padres y profesionales autistas (Crane, 2018), examind
opiniones y experiencias de familias, profesionales y adultos con autismo sobre el
proceso de deteccidn y diagnostico. Los mismos coincidieron en que existia una
organizacion inadecuada de los programas de atencion, que afectaba en gran medida a la
satisfaccion con los servicios. Las familias, profesionales y sociedad en general estan
reclamando mas orientacidn, consejos y apoyo emocional que les ayuden a comprender
el significado y las implicaciones del diagnéstico recibido, a fin de poder evitar crisis en
la familia y manejar adecuadamente el estrés. Este estudio de tipo cualitativo, con los
diferentes actores involucrados en el diagnostico el/la nifio/a autista, las familias y los
profesionales permiti6 destacar fortalezas y debilidades desde el momento de la

recepcion del diagndstico.

Continuando con esta linea de la inclusion de la familia, tomaré la investigacion
publicada en la revista de autismo y trastornos del desarrollo con el titulo “Servicios de
Deteccidn Precoz, Diagnostico e Intervencion para Nifios Pequefios con Trastorno del
Espectro Autista en la Unién Europea (ASDEU): Perspectivas Familiares y
Profesionales” (2019). Este estudio pretende conocer las opiniones de las familias y los
profesionales sobre la deteccion temprana, el diagndéstico y los servicios de intervencion
para nifios pequefios con TEA. Se realiz6 mediante una encuesta en linea recopilo y
analizé los datos de 2032 encuestados de 14 paises europeos (el 60,9% eran padres y el
39,1% profesionales). Los resultados sugieren que los servicios deberian tener en cuenta
la edad del menor, los retrasos en el acceso a los servicios y la participacion activa de

las partes interesadas a la hora de mejorar los servicios.

Este estudio va a resaltar que, son las familias quienes detectan de manera
precoz los primeros signos de CEA. Las familias estan diciendo que se necesitan
profesionales colaborativos, inclusivos y autocriticos, y que deben ser involucrados en

todos los aspectos del cuidado de su hijo/a. En muchas ocasiones se los llama



“exagerados” o les mencionan que no deben comparar a su hijo/a con el anterior, con un
familiar o con un compariero/a. Esto hace que se prolongue el diagnostico, y el
tratamiento comience de manera mas tardia por no escuchar a las familias. Este estudio
demuestra que los diferentes servicios y la investigacion deben centrarse en reducir los
retrasos en acceso a los servicios, a través, digamos, de la implementacion de Programas
de deteccion especificos de CEA. Esto permitira que una familia que tenga todas las
necesidades de su hijo/a cubiertas, esté més relajada pudiendo cumplir su estimulacion y
acompariamiento desde su casa; y no luchando con la burocracia de conseguir un
diagnostico y luego armar el equipo de posibles terapeutas. Como conclusion de esta
investigacion la importancia de la deteccién temprana nuevamente en el diagnostico, el
contar con diferentes profesionales especializados en CEA, que tengan presente los
indicios de un posible diagndstico de CEA, ya sean pediatras, docentes, psicélogos,
psicopedagogos, etc. La importancia de escuchar a la familia, que sabemos que es la
primera sociabilizacion y que esa familia se sienta acompafiada en cada parte del
proceso.

Afadiré a estas investigaciones un estudio sobre atencidn temprana, que fue
extraido de la revista autismo y trastornos del desarrollo “Efecto de una intervencion
social y de comunicacién enfocada en nifios prematuros con CEA: un estudio piloto”. El
objetivo de la misma es realizar una intervencién socio-comunicativa destinada a
investigar la eficacia en las habilidades socio-comunicativas. En la misma participaron
en el estudio 18 nifios (prematuros y nacidos a término con TEA y nifios prematuros) de
entre 18 y 20 meses de edad. Los resultados de la misma indican que la mayoria de los
participantes en los grupos de intervencidn registraron mejoras significativas en
términos de habilidades socio comunicativas, desarrollo cognitivo y lenguaje. Estos
datos recalcan la necesidad de seguir investigando y aplicando intervenciones tempranas

en nifios prematuros con CEA.

Estos resultados nos permiten afirmar que el cambio puede lograrse sobre los
problemas centrales del desarrollo entre los nifios prematuros con CEA, utilizando una
intervencion de baja intensidad dirigida. La mayoria de los participantes mejoraron
significativamente en habilidades socio comunicativas, desarrollo cognitivo, lenguaje y
comportamiento adaptativo, y signos de CEA fueron reducidos. Se necesitan los efectos
a largo plazo de la intervencion y una poblacion mas grande de nifios prematuros para
examinar posibles mediadores y moderadores de los resultados de la intervencién sobre

las habilidades sociales y de comunicacion de los/as nifios/as.



Como ultima investigacion usare la tesis de Arean, Belén (2020) donde hace
referencia sobre Intervenciones tempranas en los Trastornos del Espectro Autista desde
el rol psicopedag6gico. Sobre este tema, no hay muchas investigaciones; en esta
oportunidad la autora se encarga de ir desglosando las diferentes intervenciones que
puede realizar la psicopedagogia, el trabajo de la misma con la familia del nifio/a con
diagndstico y la importancia del trabajo de manera interdisciplinar. La investigacion se
la realiza a cuatro psicopedagogas de la Pcia de Buenos Aires, que trabajan en centros
publicos y privados. A través de la entrevista se pudo ver los diferentes modos de

intervenir con el/la nifio/a, con la familia, con los jardines y con otros profesionales.

Sobre esta tesis destacaré la importancia de que las intervenciones y el plan de
trabajo van a ser definido en funcién de cada nifio/a y sus particularidades. Las
intervenciones, si bien se orientan a determinadas areas y/o habilidades, no pueden ser

generalizadas.

Y otro aspecto que resaltaré es el poder construir espacios de trabajo
interdisciplinario, donde el intercambio entre profesionales se oriente a trabajar con
ese/a nifio/a y su familia favoreciendo las habilidades desde distintos puntos de vista;

pero todos/as yendo hacia el mismo norte; la mejora de ese nifio/a.

En base a las investigaciones enunciadas, la diferencia en mi trabajo es que sera
mas especifico, desde una mirada psicopedagdgica y la posibilidad de como dicha
disciplina puede intervenir de manera temprana y conjunta con la familia mientras
aguardan los tiempos que llevan los papeles para obtener el CUD, para que le designen
centro, profesionales, etc. El tiempo, como varios autores mencionan, de empoderar a
las familias y ofrecerles el bagaje de herramientas dentro de sus posibilidades para
acompariar a ese nifio/a que a partir de ese dia tiene un diagnéstico y ver al mismo,
como dice Ratazzi (2018), como una oportunidad de empezar accionar de manera

temprana.



3. Condicion del espectro autista

3.1 Marco normativo

La Organizacion de la Naciones Unidas (ONU), Organizacion a nivel
mundial que reconoce al autismo como una discapacidad. En los Gltimos afios ha
puesto en agenda el tema autismo como por ejemplo en el 2008 declaré el 2 de abril
como el “Dia Mundial de la Concientizacion sobre el Autismo” y en el 2013 aprobd
la resolucion de las “Medidas Integrales y coordinadas para gestionar los trastornos
del espectro autista”.

Yendo de lo macro a lo micro, en Latinoamérica cada pais tiene sus propias
leyes relacionadas con discapacidad y CEA. En el afio 2014, como marco normativo
nacional, propio de la temética, se promulgé la Ley Nacional N° 27.043 que declara
de interés nacional el abordaje integral e interdisciplinario de las personas que
presentan TEA, plantea la importancia de la coordinacion de acciones necesarias
para la inclusion en los diferentes niveles educativos, laborales y sociales, de
acuerdo con lo establecido por la Convencion de los Derechos de las Personas con
Discapacidad (CDPD).

El prop6sito de la Convencion es promover, proteger y asegurar el goce
pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales por todas las personas con discapacidad y promover el respeto de su
dignidad inherente.

Resalta de manera continua que las personas con discapacidad son personas
de derecho y que la sociedad y el estado tienen que visibilizarlo.

Por ultimo, mencionaré la Ley de Discapacidad 22431, el objetivo es otorgar
a las personas con discapacidades atencién médica, educacién y seguridad social. La
misma fué modificada en diferentes oportunidades.

Como podemos observar, leyes hay; se encuentran escritas, pero en muchas
ocasiones falla la implementacion por parte de las politicas pablicas, ya sea

nacional, provincial o municipal.



3.2 ;Por qué CEA en lugar de TEA?

Algunos autores/investigadores/profesionales como Hervas ZUfiga, A,
Balmafia, N, Salgado, M, Rattazzi, A, entre otros/as consideran al Autismo como
un trastorno del neurodesarrollo, que afecta principalmente a las areas de la
comunicacion social, el lenguaje, la interaccion con otro y que incluso su forma de
actuar es atipica en relacion a otros/as nifios/as que no poseen esta condicion. Si
bien esta denominacion es avalada por el DSM-V (Manual Diagnostico y
Estadistico de los trastornos Mentales) plantea al trastorno como una enfermedad,
ademas de que genera estigmatizacion en las personas.

Al poco tiempo de ser publicado el DSM-V el Dr. Simon Baron-Cohen
(2013), un referente al hablar de autismo; hizo mencion que a dicho manual le
agrada utilizar el término "trastorno". Pero que cada vez eran mas los profesionales
que utilizaban el término "condicion". Ya que el primer término hace referencia a la
"ausencia o ruptura del orden" y el que el término "condicion” es en realidad méas
neutral: consideremos su uso en la siguiente pregunta: "¢ Cudl es la condicion de su
salud?". El autor termina dicha publicacién haciendo alusion que seria de su
preferencia que en el DSM-6 se sustituyera "trastorno del espectro autista” (TEA)
por “condicidn de espectro autista” (CEA).

Continuando con ésta linea, Alexia Rattazzi (2018), quien es psiquiatra
infanto- juvenil Argentina(es miembro fundador del Programa Argentino para
Nifios, Adolescentes y Adultos con Condiciones del Espectro Autista
(PANAACEA)), también se plantea y nos hace cuestionar estas concepciones que
clasifican al autismo dentro de una enfermedad, posibilitando cambios en las
posturas que adn siguen vigentes y que garantizan un cambio de paradigma. Esta
condicidn se trata de una forma particular de percibir el mundo, de ser y de sentir.
Son personas con talentos y muchos desafios.

Esto nos lleva a hablar de neurodiversidad, lo que tiene relacién con la
capacidad que tiene una persona de pensar las cosas y de una manera diferente de
como piensan las demas, a como procesamos la informacion, a cémo resolvemos las
tareas, situaciones problematicas. Por eso dird que una persona con CEA, es alguien
gue procesa la informacién en el cerebro de manera diferente. La idea es poner la
atencion en la singularidad de cada persona con CEA, partir de sus fortalezas y no
de sus debilidades; no por hacerlo de distinta manera se tiene un trastorno. (Ratazzi,
2018)
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La importancia de este apartado, es quien lo lea, sepa que continuaré con
CEA y no con TEA, acompafiando la linea de pensamiento de los/as autores/as

recientemente nombrados.

3.3 Caracteristicas generales de los/as nifos/as con CEA

El Manual Diagnéstico y Estadistico de Trastornos Mentales (DSM) ha ido
cambiando, en sus diferentes versiones, la presentacion del mismo, incluyendo diversas
nominaciones y cambios en los criterios diagnosticos. Actualmente, el DSM V (2013)

define a los nifios con CEA a partir de los siguientes criterios:

A. Deficiencias persistentes en la comunicacion e interaccion social en diversos
contextos, manifestados actualmente o en el pasado, por todo lo siguiente:

1. Déficits en la reciprocidad socio-emocional (varian en: aproximacion social,
habilidades conversacionales, intereses, emociones o afecto, iniciacion o respuesta a
interacciones sociales)

2. Déficits en conductas comunicativas no verbal utilizadas en la interaccion social
(varian en: el contacto visual, el lenguaje corporal, las expresiones faciales y los gestos).

3. Déficits en el desarrollo, mantenimiento y comprension de las relaciones

sociales (varian en: dificultades para ajustar la conducta al contexto social, ausencia de

juego imaginativo y/o simbolico, ausencia de interés por otros).

B. Patrones restringidos y repetitivos de comportamiento, intereses o
actividades, actualmente o en el pasado, que se manifiestan en por lo menos dos de los
siguientes puntos:

1. Movimientos o uso de objetos y habla de manera estereotipada/repetitiva (pueden
ser: estereotipias motoras simples, alinear o arrojar juguetes, ecolalia o frases
idiosincraticas).

2. Resistencia al cambio con insistencia inflexible en el mantenimiento de rutinas,
patrones ritualizados de conductas verbales y no verbales (puede ser: extrema angustia
ante pequefios cambios, dificultad en las transiciones, patrones rigidos de pensamiento y
accion)

3. Intereses fijos y altamente restringidos, anormales en intensidad o foco de interés
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(como puede ser: fuerte apego o preocupacion por objetos o partes de objetos inusuales,

intereses excesivamente circunscritos o perseverantes)

4. Respuestas hiper o hiposensibles a estimulos sensoriales o interés inusual en
aspectos sensoriales del entorno (pueden ser: aparente indiferencia al dolor/temperatura,
respuesta anormal a sonidos o texturas especificas, accion de oler o tocar objetos

excesivamente, fascinacion visual con luces 0 movimientos)

C. Los sintomas deben estar presentes durante el primer periodo del desarrollo
(pudiendo no manifestarse completamente hasta que las demandas sociales excedan las
capacidades limitadas, o pueden estar enmascaradas por estrategias aprendidas en fases
posteriores).

D. Los sintomas causan alteraciones clinicamente significativas en el area social,
laboral, y otras areas importantes del funcionamiento habitual (por ejemplo el &mbito
escolar).

E. Estas alteraciones no se explican mejor ni por una discapacidad intelectual o retraso

global del desarrollo.

Estas son caracteristicas generales de una persona con CEA, pero sabemos que
esta condicién tiene muchas variaciones individuales, estas son las mas frecuentes.

Como alude Rattazzi (2018) no hay un perfil Unico de autismo.

Por otro lado, pero continuando en esta linea, (Vidal, L 2017) en la Guia
para la Educacién Inclusiva: escuela inclusiva y espectro autista, también realiza una

enumeracion de caracteristicas generales a pesar de sus variaciones:

v Dificultad para hacer contacto visual con los demas.

v Poco lenguaje corporal o facial al interactuar.

v Dificultad para desarrollar relaciones con comparieros.

v Parece desinteresado en compartir experiencias.

v Participa poco en interacciones sociales de dar y tomar con

cuidadores, hermanos y otras relaciones cercanas.

v En ocasiones, muestra poco interés por otros nifios.
v No comprende las sutilezas sociales.
v Dificultades para empezar o continuar una conversacion.
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v Repite frases o palabras (ecolalia).

v Habla en un tono monétono, sin variacién en la entonacion.

v Muestra interés por pocos objetos (o parte de ellos) o
actividades.

v Realiza rutinas repetitivas y se resiste a cambios en dichas
rutinas.

v Movimientos repetitivos (como agitar manos, balancearse o

girar). En ocasiones, puede parecer que esta ausente.

v Hiper o hiperreactividad a los estimulos sensoriales o
interés inhabitual por aspectos sensoriales del entorno (p. ej., indiferencia
aparente al dolor/temperatura, respuesta adversa a sonidos o texturas especificos,

olfateo o palpacidn excesiva de objetos, fascinacion visual por las luces o el

movimiento).
v Alineacion y apilacion de objetos (construccion de torres).
v Clasificacion de objetos.
v Selectividad alimenticia.

Todas estas caracteristicas son las que hay que observar para poder realizar una

deteccidn y la posibilidad de una intervencién temprana.

3.4 Deteccion e intervenciones tempranas.

La atencion temprana, (Candel-Gil, 1999), es un término general que
describe los programas de intervencién terapéutica y educativa, dirigidos a nifios/as
de 0 a 6 afios con problemas en su desarrollo, sus familias y entorno, destinados a

prevenir o minimizar las posibles alteraciones o deficiencias ya existentes.

Daniel Valdez (2019), nos dira que la deteccién y la intervencién temprana

mejora la evolucion y el prondstico en la mayoria de los casos.

El objetivo de la intervencion temprana, (Crais y Watson, 2014), es poder

anticiparse a las deficiencias para iniciar un tratamiento mas temprano, incluso antes de
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recibir un diagndstico formal. Este es un momento critico cuando el cerebro aun se esta

desarrollando y los sintomas del CEA estan emergiendo.

Todas estas definiciones, aspectos, nos llevan a pensar que la intervencion
temprana en un/a nifio/a con CEA colaborara a mejorar las condiciones de ese/a nifio/a

ademas de mejorar la calidad de vida de su familia.

Rattazzi (2018) menciona la definicidén de neuroplasticidad que es la propiedad
del cerebro de adaptarse a los estimulos que va recibiendo en su estructura y funcién. En
los primeros 6 afios de vida es donde esa plasticidad es mayor; y la misma es
fundamental para el aprendizaje. Si ese/a nifio/a con CEA es diagnosticado
tempranamente, se puede intervenir ofreciéndole un ambiente con estimulos y

enriquecedor segun sus necesidades e intereses.

Por estos motivos es fundamental la observacion de la familia, y de los

profesionales que frecuenten a ese/a nifio/a en sus primeros afios de vida.

Por altimo, APAdeA, Asociacion Argentina de Padres de Autistas (2021);
ellos/as desde el discurso en primera persona brindaran informacion sobre la
importancia de la intervencion temprana y diran que quienes se encuentren en contacto
con nifios/as en la primera infancia deben mirar otros aspectos del desarrollo que son
decisivos como por ejemplo la mirada, la interaccion social, el juego, la forma de
comunicarse, entre otras. Méas alla de que hay que considerar que cada nifio/a tiene sus
tiempos y hay determinados procesos que tardan mas o menos; siempre hay una
“ventana esperable de tiempo” unos afios antes o unos afios después. Y la ausencia de
esas metas requiere de una consulta inmediata en primera instancia con un pediatra,
quien conoce el recorrido de su hijo/a y puede realizar derivaciones hacia otros

profesionales

Detectar estas alertas no significa un diagndéstico, pero si indican la necesidad de

que el/la nifio/a reciba una intervencion temprana.

Por lo tanto, las intervenciones durante los primeros afios resultan sumamente
valiosas y deben estar centradas en el nifio y su entorno, pensando en las multiples
dimensiones que abarcan el autismo y su complejidad, pero sin dejar fuera la

particularidad de la persona, sus gustos e intereses (Valdez, 2016).
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El planteamiento de atencion e intervencion temprana a partir de lo
interdisciplinario debe realizarse con un enfoque preventivo, que permita detectar y
abordar las dificultades propias del autismo durante las primeras etapas del desarrollo,

como se menciona en Ley 27.043 (2014).

4, La familia y el diagnostico.

4.1 Impacto de la condicion del espectro autista en la familia.

Se considera el término “impacto” en el diccionario Kapelusz (2019) como
impresion muy fuerte dejada por cierta accion o suceso. Esa impresion es realizada por
el diagnostico hacia una familia que tenia un “ideal” de hijo/a, y ese supuesto ideal debe

ser dejado de lado para afrontar esta nueva condicion no esperable.

Nufiez, B (2013) menciona que una familia que tiene un/a hijo/a con
discapacidad afronta una gran movilizacion desde el momento en que empieza a
sospechar hasta culminar con el diagndstico. Continuara diciendo que cada familia es
Unica, y dicha situacién puede ser tomada de diferentes maneras y de acuerdo a como se
trabaje esa crisis puede ser una oportunidad de crecimiento y enriquecimiento familiar,
0 se pueden desencadenar trastornos de distinta intensidad. Concluira que los problemas
no surgen en consecuencia directa con este impacto sino por la posibilidad que la misma

va a tener a poder adaptarse o no a esta situacion.

En una encuesta REAL (2016) muestra que las familias con un/a nifio/a con
CEA suelen tener una sensacion de eficacia parental disminuida, nivel de estrés
aumentado, problemas fisicos y mentales (dolor, ansiedad, depresion), una tasa de
divorcio incrementada, problemas financieros, entre otros. Toda esta combinacion de

factores impactara negativamente en la calidad de vida de cualquier persona.

Baron-Cohen y Bolton (1998) sefialan que los sentimientos que experimentan
los padres tras un diagnostico de autismo es algo diferente al que experimentan los
padres que tienen otros tipos de discapacitados. Dado que el autismo no se puede
detectar hasta que el nifio tiene al menos dos o tres afios, puede haber existido una
preocupacion previa por el desarrollo del nifio antes de que llegue a buscarse la ayuda
de un especialista. Como consecuencia muchos padres ya tienen la sospecha de que algo
anda mal, de modo de que la noticia de que el nifio padece de autismo, no supone una
sorpresa tan grande. Pese a todo, cuando los padres lo han sospechado, la confirmacion
definitiva del diagndstico aun supone un duro golpe.
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Segun Riviere (2000) las primeras fases del desarrollo del cuadro autista son
sumamente duras para los padres y para la familia, dandose en ellos la llamada “gran
crisis” que todos los padres pasan de alguna manera. Este proceso psicologico de crisis
involuntaria tiene diversas fases: inmovilizacion, minimizacién, depresion, aceptacion
de la realidad, comprobacidn, busqueda de significado e interiorizacion

real del problema.

Conocer qué estrategias de afrontamiento se emplean con mayor frecuencia
podria contribuir a disefiar intervenciones con las familias, que pudieran repercutir
positivamente en la manifestacion de la sintomatologia autista, esto hara que este

impacto vaya cediendo y la familia paulatinamente se vaya reacomodando.

Por altimo segn Nufiez (2010) y Green (2009) las familias en las que un/a
hijo/a padece una discapacidad seria fundamental que tengan un sostény
acompariamiento brindado por diferentes profesionales tanto en el momento del
diagnostico como asi también a lo largo del ciclo vital.

Esto ayudaria a que los/as nifios/as con autismo se encontraran en mejores condiciones

para desenvolverse social, emocional y académicamente.

4.2 Etapas gue atraviesan las familias de personas con CEA al recibir el
diagndstico.

Doménech (1997), indica que cualquier patologia presente en alguno de los

componentes de la familia alterara las relaciones y el ambiente de la misma.

Algunos autores hablan de diferentes fases para afrontar un modelo de
adaptacion desde que las familias tienen constancia del CEA hasta que llegan a la
aceptacién. Cunningham y Davis (1988) sefialan las siguientes fases:

e Fase de shock: se caracteriza por la conmocion o blogueo.

e Fase de negacion: los padres ignoran el problema o actuan en el dia a
dia como si nada hubiese ocurrido.

e Fase de reaccion: los padres intentan comprender la discapacidad y se

basan en las interpretaciones que ellos mismos hacen de la misma.
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e Fase de adaptacion y orientacion: es una fase mas realista y practica,
centrada en lo que se debe hacer en torno a las necesidades del hijo/ay en la
mejor ayuda que se le puede ofrecer.

Luego se agregaran mas fases de busqueda o peregrinacion que pasan muchas
familias, buscando respuestas a sus preguntas, previas a la confirmacion o descarte del
diagndstico de autismo. Esta fase previa puede durar afios, hasta que las cosas se
precipitan rapidamente, normalmente porque ha ocurrido una situacion de crisis o un
hecho determinante que viene a sacar del letargo a la familia en esta fase. (Reyes-
Rodriguez y Mesias-Zafra, 2005)

Nufiez, B (2012) sugerira las distintas etapas de duelo de Bowly (2004) para

explicar las fases que atraviesan las familias, estas son:
Fase 1: shock.
Fase 2: De anhelo y busqueda.
Fase 3: Desorganizacion y desesperanza.

Fase 4: De reorganizacion.

Aclarara gue el paso por estas fases no sera lineal ni que las familias pasaran por
todas ellas. También que no todas las familias sufriran crisis desestabilizantes, sino que

para algunas implicara enriquecimiento y union.

En relacion a este tema, se puede sefialar que el nacimiento de un/a hijo/a con
CEA provoca siempre, en mayor o0 menor medida, una crisis que se caracteriza por: a)
un fuerte impacto psicoldgico y emocional; b) un proceso de adaptacién y redefinicion
del funcionamiento familiar; ¢) cambios en la relacion de pareja; y d) la necesidad de

ayuda y de asesoramiento. (Giné, 2001)

La interaccion de los padres con el/la hijo/a depende del tipo y grado de retraso,
de la rapidez en la toma de conciencia, de la naturaleza de los desafios que le plantea la
atencion al hijo/a y de la historia, recursos y caracteristicas de la familia en su conjunto
(Aierbe, 2005).

17



Para lograr entender estas fases, estas etapas, no se puede tomar a la familia
como algo individual, sino que se deben contemplar todas las variables psicosociales,

culturales, intra y extra familiar, que actian sobre ella.

Tomando todas esas variables se podra contribuir a una mejor comprension de
las necesidades por la que atraviesa esa familia. Y que esto ayudara a la elaboracion de
propuestas facilitadoras para una evolucién favorable y una mejora en su calidad de
vida. (Nufiez, B, 2012).

4.3 Intervenciones tempranas mediadas por la familia.

Es importante darse cuenta de la necesidad de una intervencion temprana con los
padres, madres y hermanos/as para promover estrategias de afrontamiento y
autoeficacia que eleven sus niveles de satisfaccion. Conocer cuéales son las fortalezas y
debilidades presentes en cada familia permitiria disefiar intervenciones que minimicen
el efecto de la crianza de nifios con CEA y facilitaran los cambios positivos en los

problemas comportamentales de los nifios/as.

En definitiva, incentivar el desarrollo de estrategias protectoras de forma
temprana, restaurando el equilibrio y moderando los efectos de los comportamientos
desafiantes, mejoraria la dindmica familiar. Proporcionar a los padres herramientas e
intervenir sobre la reduccion del estrés puede desencadenar un proceso interactivo, en el
que la disminucion de las conductas desafiantes minimice futuras experiencias de estrés
y les proporcione las habilidades necesarias para superar futuros conflictos (Hayes y
Watson, 2013).

Para una mayor aceptacion por parte de las familias del autismo, se considera de
vital importancia que los padres conozcan de manera significativa qué es la condicién
del espectro autista, ya que las que tienen un mayor conocimiento muestran también un
mayor control sobre las actitudes de los nifios con CEA y minimizan el uso de

medicamentos y farmacos, y por tanto utilizan en mayor medida terapias educativas,

ayudando al nifio en su desarrollo. (Al anbar et al, 2010).

La intervencion en las familias puede centrarse en los siguientes aspectos:
e Fomentar el contacto con otras familias que atraviesan situaciones

similares.
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e Promover la busqueda de apoyo social.
e Realismo con la situacion familiar.
e Programas de orientacion.

e Programas de apoyo en el hogar.

Rattazzi (2018) expondra que tiene que haber un plan a medida de cada persona
y cada familia. La misma expresa que hay que tener en cuenta tres variables: el perfil
unico de fortalezas y desafios de la persona con CEA, el sistema de creencias de la

familia y los recursos profesionales existentes.

Todas estas variables nos las brinda la familia, la primera variable tiene relacion
a que la familia nos puedan enumerar las fortalezas y desafios que tiene ese/a nifio/a;
que esas caracteristicas tengan el mismo peso; que no sea todo relacionado a los

desafios. Hacerle ver a la familia todo lo que “Si puede”.

Por otro lado, la segunda variable, darles el mando a ellos preguntandoles qué
creen funcionarian con su hijo/a, qué no funcionaria; haciéndoles saber que ellos son los
gue mas conocimientos tienen sobre ese nifio/a. Esta variable es muy influyente n los
éxitos/fracasos de los diferentes abordajes que se intenten y también difiere mucho,
entre lo que opina esa madre, ese padre, ese hermano/a, etc. Todas las opiniones de esa

familia, son validas y se deberian tener en cuenta.

La ultima variable tiene que ver con las posibilidades de los profesionales que
podrian llegar atender a ese/a nifio/a; debido a sus posibilidades no solo econémicas

sino por ejemplo por la ubicacion geografica y la cercania o lejania a los mismos.

Rattazzi, continuara haciendo foco que cuando el profesional disefie el plan de

apoyo, hay que trabajar con los recursos reales y concretos con los que se cuentan.

Sobre esto Valdez (2019) sostiene que las intervenciones y los apoyos deben
ajustarse a las necesidades y preferencias de cada persona. Deben ser “centrados en la
persona, receptivos, flexibles a lo largo de la vida, activos y basados en datos” (pag.
139).

Un plan de apoyos debe ajustar los diferentes tipos de apoyo a las capacidades,

necesidades, preferencias y circunstancias individuales. Por otra parte, las
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necesidades de apoyo de las personas son dinamicas, es decir, cambian en funcion del

entorno fisico, de la situacion y del momento. (p. 137)

En la misma linea Milla, M. y Mulas, F. (2009) hablaran que la implicacion

familiar es crucial para favorecer y beneficiar la interaccion afectiva y emocional, las

relaciones interpersonales y la eficacia de los tratamientos, debido a que son los padres

quienes mejor conocen a esos/as nifios/as y quienes pasan la mayor parte del tiempo con

ellos/as.

El principal objetivo de este tipo de intervencion sera poder brindarles a las

familias la seguridad en su papel de crianza y en el desarrollo de habilidades que

contribuyan al desarrollo de ese nifio/a.

La intervencion sobre la familia debe fortalecer un entorno estructurado para

el/la nifio/a, que favorezca la comunicacién y la autonomia, asi como también las

interacciones familiares, los juegos y actividades diarias.

Por otra parte, Nufiez (2010) plantea que las intervenciones con las familias

tienen diversos objetivos:

®  Que la familia pueda reconocer sus necesidades.

e  Acompanarlos en la resignificacion de la discapacidad.

e  Ayudarlos a poder identificar las limitaciones y posibilidades
del nifio y las de la familia.

e  Acompanamiento y sostén a los padres para que puedan llevar a
cabo la funcion paternal.

e  Buscar que los padres puedan lograr interpretar el
comportamiento del/la nifio/a.

e  Que los padres dejen de sentir culpa por lo que le acontece al/la
nifio/a.

e  Fomentar el optimismo y la esperanza.

e  Impulsar el reconocimiento y la expresion de los sentimientos y
la elaboracion de los mismos.

° Evitar que el/la nifio/a con discapacidad sea el eje central de la
vida de la familia, posibilitando el crecimiento y el desarrollo de cada uno de
los miembros de la misma.

e Incentivar los momentos de recreacion, ocio y tiempo libre en la

familia.
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e  Favorecer la busqueda de apoyo y ayuda, asi como también el

establecimiento de redes de sostén.

Otros de los efectos positivos que tienen las intervenciones mediadas por la
familia, como la reduccion de los problemas de conducta, mejoria en las habilidades de
comunicacion verbal y no verbal, aumento del juego interactivo y las habilidades de

imitacion de los/as nifios/as. (Rattazzi, 2018).

Para concluir, hay que intervenir en la familia como un todo, y que es necesario
capacitarlos y brindarles informacidn realista, pero con un enfoque positivo. De esta
manera tendran herramientas y podran posicionarse como coterapeutas, e intervenir

activamente en los procesos de ensefianza-aprendizaje de su hijo/a. (Riviere, 1997).
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5. Intervenciones tempranas psicopedagogicas

5.1 Rol del psicopedagogo en el diagnéstico temprano en nifios/as con CEA

La incumbencia del/la psicopedagogo/a es asesorar el proceso de aprendizaje,
sus perturbaciones y/o anomalias para favorecer las condiciones Optimas de dicho

proceso en el ser humano a lo largo de todas las etapas evolutivas.

El/la psicopedagogo/a, (Azar, 2017) “es un/a profesional capacitado/a para
ocuparse de la problematica del aprendizaje humano, particularizando su tarea en las
personas, los grupos o las instituciones con las que trabaje”. Ademas, se entiende que la
psicopedagogia se puede desarrollar en los siguientes &mbitos: educativo, salud, socio
comunitario, laboral, forense, gerontologia, investigacion, orientacion vocacional y

estimulacion temprana.

Por otro lado, se mencionaran las incumbencias profesionales del/la
psicopedagogo/a desde la Resolucion n° 2473 del Ministerio de la Nacion y Justicia de

la Nacion:

- Asesorar con respecto a la caracterizacion del proceso de aprendizaje, sus
perturbaciones y/o anomalias, para favorecer las condiciones 6ptimas del mismo en el
ser humano, a lo largo de todas sus etapas evolutivas en forma individual y grupal, en el

ambito de la educacion y de la salud mental.

- Realizar acciones que posibiliten la deteccidn de las perturbaciones y/o

anomalias en el proceso de aprendizaje.

- Explorar las caracteristicas psicoevolutivas del sujeto en situacién de

aprendizaje.

- Participar en la dindmica de las relaciones de la comunidad educativa a fin de

favorecer procesos de integracion y cambio.
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- Orientar respecto de las adecuaciones metodologicas acordes con las

caracteristicas bio-psico- socio- culturales de individuos y grupos.

- Realizar diagndsticos de los aspectos preservados y perturbados

comprometidos en el proceso de aprendizaje para efectuar pronosticos de evolucion.

- Implementar sobre la base del diagnostico, estrategias especificas tratamiento,

orientacion, derivacion, destinadas a promover procesos armonicos de aprendizaje.

- Participar en equipos interdisciplinarios responsables de la elaboracion,
direccidn, ejecucion y evaluacion de planes, programas y proyectos en las areas de

educacion y salud.

- Realizar estudios e investigaciones referidos al quehacer educacional y de la
salud, en relacion con el proceso de aprendizaje y a los métodos, técnicas y recursos

propios de la investigacion psicopedagdgica.

En la actualidad se reconoce el proceso de diagnostico con un mayor enfoque
psicopedagdgico integral, donde se parte del criterio de que cada sujeto es Unico y
revela las caracteristicas propias de su desarrollo personal. Por eso en psicopedagogia se

habla de un ser bio-psico-social, se concibe al sujeto en el contexto.

La presencia de un/a psicopedagogo/a en la atencién e intervencion temprana, y
como parte del equipo de profesionales que atienden al/la nifio/a, va a permitir un
abordaje integral de las problematicas presentes tanto durante el diagnéstico como en el
proceso de orientacion terapéutica, familiar y escolar de ese/a nifio/a, para realizar

intervenciones que promuevan un crecimiento armonioso. (Rodriguez Mufiiz, 2001).

El diagndstico psicopedagdgico es un paso previo a la intervencién, donde se
debe tener en cuenta a través de la evaluacion, la exploracion detallada de las fortalezas
y debilidades de la persona y su entorno para poder determinar las particularidades que

distinguen al/la nifio(a) y lo diferencian de otras personas con el mismo diagndstico.

Sin lugar a dudas el proceso de evaluacion y diagndstico de nifios/as con
autismo es complejo, por tanto, requiere una valoracion minuciosa de todas las areas de
desarrollo. Se coincide con Jiménez (1997), en que por la compleja problematica que

plantea el autismo, la perspectiva multidisciplinaria es la mas efectiva, ya que la
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finalidad del diagnostico no es etiquetar a un nifio(a), sino trazar estrategias de

intervencion oportunas y desarrolladoras.

Es preciso tener en cuenta, ademas, que la evaluacion constituye un proceso
continuo donde se va redisefiando, ajustando y enriqueciendo el propio diagnostico. El
tratamiento que se buscara mas alla de estar planificado, tendréa la posibilidad de ser

flexible para el/la nifio/a y su familia.

Desde este lugar, el rol del psicopedagogo/a como parte de los profesionales
dedicados a atencidn e intervencion temprana, serd orientado a la tarea clinica
preventiva, asistencialista y en muchos casos reeducativa, tomando un papel
fundamental debido al trabajo que es posible realizar en articulacion con el/la nifio/a, la

familia y las instituciones educativas.

La labor se orientara a reducir riesgos y multiplicar la atencion sobre sefiales en
el desarrollo que puedan interceptar el crecimiento armonioso, transformando las
intervenciones en acciones que promuevan un buen desarrollo cognitivo y reduzcan y/o

eviten futuras dificultades en la escuela. (Rodriguez Mufiz, 2001).

El papel de la psicopedagoga, por lo tanto, resultara importante en mas de un
aspecto.
Considerando los procesos de valoracion y evaluacién como parte de las
intervenciones,
es preciso tener objetivos concretos de aprendizaje y en consideracion de los contextos
en donde estos tienen lugar. Las intervenciones realizadas, incluida la evaluacion, debe
tener capacidad de adaptacion y flexibilidad, con un alto nivel de personalizacion e

individualizacion.

Para finalizar, en cualquier proceso de intervencion es necesario establecer una
relacién positiva; que se disfrute esos momentos, comenzar a ser relevantes para ese/a
nifio/a, ser proveedores de sus intereses y necesidades para poder establecer andamiajes
necesarios en el desarrollo de una buena relacion terapéutica. Esto nos permitira
establecer canales de comunicacion y nos ira allanando el camino para que comience a

fluir el proceso de ensefianza- aprendizaje. (Martos y otros, 2016).
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5.2 Posibles apoyos v propuestas de intervencion mediadas por familias de nifios/as
con CEA.

El trabajo con las familias es un componente béasico, ya que no seria posible ni
fructifero prestar una atencion adecuada al nifio sin la adecuada participacion y
colaboracion de la familia a lo largo del proceso. La implicacion familiar es crucial para
favorecer y beneficiar la interaccion afectiva y emocional, las relaciones interpersonales
y la eficacia de los tratamientos, debido a que es la familia quien mejor conoce a ese/a

nifio/a y quienes pasan la mayor parte del tiempo con ellos. (Milla y Mulas, 2009).

El principal objetivo de la intervencion familiar sera brindar a los padres
seguridad en su papel de crianza y en el desarrollo de habilidades que contribuyan a que
en la balanza de fortalezas y debilidades, se acrecienten paulatinamente las fortalezas.

La intervencion sobre la familia debe fortificar un entorno estructurado para el nifio,
que
favorezca la comunicacion y la autonomia, asi como también las interacciones

familiares y los juegos y actividades diarias. (Milla 'y Mulas, 2009).

Generalmente se recomienda un abordaje integral multimodal personalizado
segun el perfil individual de la persona con CEA, el perfil de la familia, y los recursos
profesionales y educativos disponibles en el lugar.

Es de significativa importancia informar a la familia acerca de las alternativas
terapéuticas disponibles, y que formen parte de la toma de decisiones en relacion al

tratamiento.

Asimismo, como primer paso, la familia debe estar informada de los derechos de
su hijo/a segun la legislacion vigente, como por ejemplo, que todo nifio/a con
diagnostico de CEA debe recibir los abordajes que requiere, y que dichos abordajes
deben ser cubiertos en su totalidad, segun corresponda, por el estado, la obra social, o la
prepaga.

Estan creciendo en el mundo las intervenciones mediadas por padres, y las
intervenciones basadas en la comunidad, especialmente en aquellos lugares donde

escasean especialistas.
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Es logico pensar en las intervenciones mediadas por la familia por maltiples
razones: por la cantidad de tiempo que pasan cerca de sus hijos/as, por la efectividad de
sus intervenciones cuando estan capacitados en técnicas especificas disefiadas segun el
perfil individual de sus hijos/as, y por la mejora de su calidad de vida a partir del efecto

del “empoderamiento”.

Por Gltimo, mencionaré objetivos a trabajar que se utilizan como base en
cualquier programa de intervenciodn para nifios/as con CEA, que también pueden ser
implementados en la cotidianeidad por las familias. Estos son enunciados por Martos y
otros (2016):

1. Establecer contingencias sociales basicas: que el/la nifio/a comience anticipar
nuestra conducta y sienta interés. Ej.: Si el/la nifio/a comienza a saltar el familiar lo
puede acompafar, sin invadir su espacio; cuando el/la nifio/a lo comience a percatar,
dejar de hacerlo y esperar una minima reaccion de la otra parte; como para entenderlo
como la sefial para volver a realizarlo. Paulatinamente se realizan diferentes acciones;

hasta poder incorporar elementos como por ejemplo un burbujero.

2. Participar en acciones conjuntas sencillas: Con objetos causa-efecto sencillos,
por ejemplo, con un globo se tira al aire y cuando cae el familiar estar cerca para ser

él/ella a quien le dé el globo cuando caiga y repetir la accion.

3. Aumentar el uso social de la mirada en peticiones: en esta propuesta se busca
de forma explicita su mirada con la mirada del adulto y cuando lo mire, se iniciara
nuevamente la accion que desea. Aunque sea una mirada fugaz es clave captarla para

que el/la nifio/a pueda percibir que “si nos mira, consigue lo que desea”.

4. Alternar la mirada entre los objetos o situaciones y los adultos: Aprovechando
cualquier situacién natural en la que el/la nifio/a se sienta atraido/a por algo, el adulto
realizard un gesto exagerado de sorpresa para provocar que nos mire, y cuando lo haga,
se nombrara el objeto, de modo de que el adulto se dié cuenta de lo que le Ilama la

atencion.

5. Favorecer esquemas de atencion conjunta: Que el/la nifio/a dirija su atencién
hacia las cosas que le queremos mostrar. Ej.: con un juego de encastre, cuando ubique
una pieza en un lugar que no va, se le dird “no, no” y se sefialara el lugar correcto. Esto

tratard de que el/la nifio/a perciba que, si sigue la sefializacion, tendra éxito con la tarea.
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6. Favorecer esquemas de imitacion- contra imitacion: se puede lograr con
juegos de gestos a traves de canciones sencillas. Inicialmente se ayuda al/la nifio/a con
los diferentes gestos que nombra la cancion, a medida que el/la nifio/a comience a
anticipar que le vamos agarrar las manos para realizar la accion que correspondia, se

podra ir sacando la ayuda fisica hasta que pueda realizar todos los gestos sin la misma.

7. Juegos sencillos de turnos: Se trata de realizar una actividad conjunta, pero en
un nivel mas a los juegos de imitacion/contra imitacién. Ahora se intentaré que el/la
nifo/a sienta que “le toca a otro” y no porque le den el “ok™ de ahora vos, al pasarle un
objeto. Por ejemplo, ir a una plaza, y que con otros/as amigos/as hermanos/as tenga que
esperar que uno/a se tire del tobogéan, para que luego le toque a él o ella. También se
puede hacer torres de blogues y que comience €l o ella poniendo el primero y luego

decir ahora me toca a mi; ahora a vos; asi hasta formar una gran torre de bloques.

8. Favorecer la comprension de emociones basicas: Se busca que aparezcan

reacciones correlativas ante las emociones de los demas.

9. Favorecer situaciones de juegos simulados: Reproducir acciones de la vida
cotidiana con objetos de juguetes por ejemplo darle de comer a un mufieco, alternando
esas acciones con el adulto y el/la nifio/a. Paulatinamente se puede ir incorporando
atribuciones de habla y acciones a los mufiecos, atribuciones de percepciones y

sensaciones, asi como de emociones y pensamientos.

Como se menciond en otro capitulo el espectro autista es una condicion que
varia de nifio/a en nifio/a, cada uno/a tiene su propio proceso de aprendizaje y puede
permitir o no trabajar varios objetivos al mismo tiempo o pasar de uno a otro con mayor

rapidez.

Hay que anticiparles a las familias que no todos los/as nifios/as van a ser capaces

de cubrir todos los objetivos descriptos.

Dentro de las intervenciones mencionadas se ampliara el juego. El juego es la
principal actividad de los/as nifios/as y en el ambito educativo se considera un acto
pedagdgico en si mismo, que contribuye al desarrollo intelectual, emocional y social de
los/as estudiantes. A través de él conocen y se apropian de su mundo y comprenden

cémo funcionan las cosas.
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Mediante el juego se desarrollan: Capacidades sensoriales y motrices
(coordinacion e independencia en los movimientos), herramientas de socializacion,
habilidades de autonomia personal, funciones ejecutivas, habilidades sociales y de

lenguaje y comunicacion.

En palabras de Garcia et al. (2003): “El juego es un medio educativo de
indudable importancia a través del cual los nifios observan, exploran y llegan a
conocerse mejor a si mismos y al mundo que les rodea, pero sobre todo el juego infantil
proporciona la oportunidad de aprender y practicar las habilidades sociales que son tan
importantes para el éxito dentro de la escuela y la sociedad. Debido a que los nifios del
espectro autista a menudo fracasan con sus habilidades de juego, es prioritario que los
educadores que trabajan con ellos sean conscientes de estas necesidades y dominen

diversos métodos para ensefarselas”. (p.105).

Siguiendo a estos mismos autores, el/la nifio/a con autismo tiene alteraciones en
el juego, puede jugar con los mismos juguetes que otro/a nifio/a, pero no interactuar con
él, y a menudo utiliza los juguetes de un modo repetitivo o inadecuado. Debido a las
funciones que cumple el juego (comentadas anteriormente), es importante intervenir en

esta area, tanto los profesionales como la familia que acompafia a ese/a nifio/a.

En los estudiantes con CEA, como con cualquier otro estudiante, es fundamental
que tanto las familias como los/as terapeutas incentiven el juego para fortalecer el
vinculo afectivo y darles seguridad, contemplando sus modos de vinculacion y

potenciando los desafios para su desarrollo.

Cadaveira, M (2014) menciona y resalta, los desafios que presentan los/as
nifios/as con CEA en interaccion social, en comprender estados mentales, en el control
ejecutivo, en la tolerancia a la frustracion y la planificacién de secuencias de accion con
objetos, asi como los trastornos en las competencias de ficcion/ imaginacién todo esto
traera aparejado:

e Manipulacion simple de objetos, generalmente con fines
autoestimulatorios (girar objetos, alinearlos, etc.).

e Falta de implicacién emocional durante el juego. Generalmente
muestran gran placer en los juegos fisicos, exceptuando aquellos/as
nifios/as que evitan/rechazan el contacto fisico, por sus
caracteristicas sensoriales. Suelen preferir juguetes que implican

habilidades visoespaciales (rompecabezas).
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e Los juegos son, en general, repetitivos, obsesivos y poco creativos.

e Ausencia o limitaciones en el juego funcional (estereotipados,
limitados en contenido, poco flexibles y espontaneos).

e Ausencia de juego simbolico (si existe es repetitivo, poco imaginativo,
simple y poco flexible).

e Dificultades para respetar turnos/reglas.

e Dificultades para entender el concepto de ganar o perder y
demostrarlo adecuadamente (indiferencia/falta de interés o
reacciones catastroficas).

e Disminuida 0 inexistente capacidad para iniciar juegos sociales
(invitar a pares/adultos a jugar).

e Fallas para responder apropiadamente a las invitaciones de otros a

jugar. Dificultades para seguir los pasos de un juego secuenciado.

Cornago (2010) establece una estructura a seguir para trabajar el juego con personas

con
autismo:
1. Aproximacién: Conocer los intereses del nifio.

2. Juego estructurado: Sesiones de actividades divididas en partes pequefias y repetidas
hasta que el/la nifio/a las domine y se divierta con ellas.

a. Juego con un adulto.
b. Juego con otro nifio.
3. Generalizacién: Jugar al mismo juego en diversos ambientes.

Antes de comenzar el trabajo del juego propiamente se deben tener en cuenta algunas

pautas:

* Seguir al lider: Seguir lo que el/la nifio/a haga; aunque al empezar a trabajar de forma

estructurada es necesario intentar que el nifio imite los juegos que realiza el adulto.

* Tratar las acciones del/la nifio/a como si fueran estructuradas y llenas de sentido:
Aunque las acciones que realice el nifio parezcan no tener sentido, debemos darselo;

el/la nifio/a ird organizando poco a poco su actividad.
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* Estirar los deseos del/la nifio/a: Debemos intentar que el deseo del/la nifio/a se alargue

en el tiempo, dar una respuesta inmediata a su necesidad, pero alargarla todo lo posible.

* Diferenciar nuestras acciones de las de él/ella: A veces los/as nifios/as con autismo
utilizan el cuerpo del adulto como una extension de su propio cuerpo; en lugar de eso, sSi
el/la nifio/a quiere agarrar algo con nuestra mano, debemos agarrar nosotros la suya para

diferenciar las acciones.

* Ayudarlo/a a hacer lo que él/ella quiera hacer: Una de las actividades més habituales
de los/as nifios/as con autismo es hacer lineas de objetos. En un primer momento
debemos participar en ellas (colocar el siguiente objeto donde lo colocaria él), poco a
poco iremos colocando objetos en lugares donde él/ella no los pondria, de forma suave,
para terminar haciendo formas diferentes con los objetos.

* Usar juguetes de estimulacion sensorial: En un primer momento son muy adecuados,
aunque poco a poco buscamos gue el/la nifio/a pueda estimularse con otras personas

(nifios/as y adultos).

* Darle un problema a solucionar: Interrumpir o cambiar una accion habitual, ponernos

en su camino, darle los zapatos al revés, entre otras.

* No aceptar un NO por respuesta, deshacer lo que hicimos es una respuesta: Ante el

rechazo, le ofreceremos otra cosa al nifio.

* Estimular y explorar las elecciones del/la nifio/a: Ensefarle a usar cosas por su cuenta.

Podemos empezar por poner las manos sobre las suyas y jugar con el juguete.

* Darle nuevos significados a los comportamientos antiguos: Reconducir sus
comportamientos; por ejemplo, si se mueve en circulos podemos agarrarle las manos y

cantar una cancion.

* Unirse al/la nifio/a en comportamientos con los que disfruta: Permitir al/la nifio/a la
vuelta a determinados comportamientos repetitivos, unirnos a él y buscar de nuevo
alternativas diferentes a ese comportamiento. Quiza reaccione con ira, esto es una forma

de comunicacidn; en este caso, intentar suavizar la situacion.

* Abrir la puerta al juego simbdlico: Debemos intentar que la interaccién aumente, por
lo que hay que aprovechar cualquier situacion para realizar un juego imaginario; por

ejemplo, si el/la nifio/a nos pide algo, podemos darselo imaginario.
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* Trabajar multiples niveles a la vez y ser muy persistente: Buscar su atencion, estirar

sus intereses, ampliarlos y reconducirlos hacia otras actividades.

* Partir de situaciones rutinizadas y flexibilizarlas poco a poco: Puede resultar complejo
que el/la nifio/a se comunique en una situacion espontanea, asi que podemos rutinizarla
poniendo un momento de inicio y otra de fin; poco a poco la iremos modificado hasta

hacerla flexible.

* No interpretar una mala conducta como algo personal: La mala conducta de un/a
nifio/a con autismo suele ser la reaccidn ante una situacion que no puede controlar;
tienen dificultad para comprender las intenciones de los demas y no tienen intencion de

manipular a otras personas.

* Recordar que el/la nifio/a con autismo puede no reconocer las expresiones faciales y
otras sefiales sociales: Las personas con autismo tienen dificultad para interpretar el

lenguaje corporal; sera importante trabajar la imitacion.

* Evitar una sobrecarga verbal: Ser claros, concretos, hablar con frases cortas y cara a

cara.

* Recordar que las personas con autismo entienden el lenguaje de forma literal: Hay que

evitar el sarcasmo, los dobles sentidos, apelativos carifiosos, etc.

Estas intervenciones que van de lo micro a lo macro, paulatinamente, se van
complejizando a medida que se vaya observando la apropiacion de los mismos, con un
profesional que acompafie, que escuche a la familia influirdn de manera favorable en la

relacion de ese nifio/a con autismo y su familia.

Son herramientas que favoreceran el vinculo nifio/a-familia y colaborarén con
una intervencién temprana de manera cotidiana. Buscando conseguir que los/as nifios/as

con CEA puedan integrarse y participar en un mundo intersubjetivo y social.
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5.3 Efecto de la intervencién en atencion temprana en nifios con CEA.

La intervencion temprana en nifios/as con CEA posibilita:

1. Un mejor pronostico para el nifio: se describen Cl mas alto, mejores
habilidades
socio-comunicacionales y adaptativas, posibilidad de normalizacion de la actividad

eléctrica cerebral, etc.

2. La prevencion de muchas dificultades asociadas a una trayectoria atipica de
desarrollo.

3. Una mejor calidad de vida para la familia.

4. Una mayor inclusion educativa, al favorecer la concurrencia a la escuela

comun.

5. Una reduccién de los costos generales asociados al cuadro.

El rol de la neuroplasticidad en edades tempranas es esencial a la hora de pensar
racionalmente en la intervencion temprana. El potencial neuropléstico de un/a nifio/a en
sus primeros 5 afios es el mayor que tendra a lo largo de toda su vida. Por ende, si un
nifio con una CEA recibe una intervencidn intensiva temprana, tiene posibilidades de

cambiar la trayectoria de su desarrollo.

Actualmente, existen multiples abordajes en el campo de las CEA. Existe
evidencia a favor del inicio temprano del tratamiento y la modalidad intensiva.
Generalmente se recomienda un abordaje integral multimodal personalizado segun el
perfil individual de la persona con CEA, el perfil de la familia, y los recursos
profesionales y educativos disponibles en el lugar. Es de significativa importancia
informar a la familia acerca de las alternativas terapéuticas disponibles, y que formen

parte de la toma de decisiones en relacién al tratamiento.
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5.4 Trabajo interdisciplinar.

En el Libro blanco de la atencion temprana (2000) se define al equipo
interdisciplinario como “el formado por profesionales de distintas disciplinas, en el
que existe un espacio formal para compartir la informacion, las decisiones se toman a

partir de la misma y se tienen objetivos comunes”.

En concordancia Elichiry, Nora (2009) va a enumerar prerrequisitos para que se

logre la interdisciplinariedad:
- Trabajo en equipo: actitud cooperativa entre profesionales.
- Intencionalidad: que la relacion entre disciplinas sea provocada.

- Flexibilidad: apertura en relacion a la busqueda de modelos, métodos de
trabajo, técnicas, reconociendo a cada profesional y disciplina en igualdad de

importancia.

- Cooperacion recurrente: continuidad en la cooperacion entre las disciplinas

para lograr cohesion del equipo.

- Reciprocidad: Dada por la interaccion entre disciplinas.

Esta articulacion interdisciplinaria, genera flexibilidad en el pensamiento,
facilita la comprensidn, el enriquecimiento mutuo y, por lo tanto, la mejoria de las

habilidades de aprendizaje del o la paciente.

Los especialistas implicados deberan conciliar desde ese momento, todas las
posibles recomendaciones para la familia, acentuando los elementos positivos,
determinando claramente que se recomienda hacer y qué no hacer, como lograr las
metas trazadas, bajo qué condiciones, manteniendo una actitud optimista en el
desarrollo, flexibilidad en las acciones, asi como integracién de recursos con una

proyeccion colaborativa y participativa.

En la intervencion temprana, este equipo interdisciplinario se compone por un

pediatra, un neur6logo, un psicélogo, un psicopedagogo, un terapista ocupacional, un
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fonoaudidlogo, un maestro de apoyo a la inclusion. Ademas, puede incluir un
psiquiatra.

La formacion de estos equipos depende de las necesidades y caracteristicas del nifio y
su familia, y de los recursos del entorno (Soto Calderon, 2002), lo que hace que su
conformacidn no sea una tarea facil, en consecuencia, en numerosos casos no puede

alcanzarse el trabajo interdisciplinario.

6. Encuadre Metodoldgico

Este trabajo propone un estudio de indagacion sobre las intervenciones
tempranas que desarrollan los/as psicopedagogos/as para el acompafiamiento de
familiares desde el diagnostico de nifios/as con condicion del espectro autista en Zona

Oeste, provincia de Buenos Aires.

Por lo tanto, para cumplir con el objetivo general recien mencionado y los
especificos que se detallan a continuacion: describir las intervenciones tempranas y los
tipos de apoyo que realiza la psicopedagogia con los nifios con CEA, identificar si se
presentan dificultades en la practica de la psicopedagoga tanto en las intervenciones con
el/la nifio/a con CEA como con la familia y caracterizarla; y por ultimo identificar los

modos de intervencion con las familias.

El enfoque que se utilizo en esta investigacion es cualitativo de alcance
exploratorio en el cual se emplea un corte temporal transversal. En cuanto a las técnicas
de obtencion de datos se emplea una entrevista individual semiestructurada y en
profundidad a cada elemento de la muestra. La unidad de analisis seran tres
psicopedagogas, pero también se sumaran tres entrevistas a madre/padre que tienen un/a
hijo/a con diagndéstico de CEA. La muestra sera seleccionada de forma no probabilistica

obteniendo a los participantes a través de la técnica de conveniencia.

Los criterios de inclusion utilizados para la unidad de analisis son los siguientes:
que las participantes sean recibidos/as de la Licenciatura en Psicopedagogia y que
trabajen con nifios/as diagnosticados con CEA. Por otra parte, en cuanto a la
demarcacidn geogréafica se delimitd que trabaje en Zona Oeste de la Provincia de

Buenos Aires.
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Por otro lado, se considera que enriquece la perspectiva tomar la mirada por
parte de familiares de nifios/as con CEA; por eso se tomo la decision de incluir
entrevistas realizadas a las familias que ayudaran a identificar si hay o no intervenciones
y de qué tipo. Los datos de las Licenciadas y de las familias se preservan para garantizar
el anonimato, la confidencialidad y respeto por su integridad general. A partir de los
datos obtenidos de las entrevistas se realizara un andlisis inductivo a fin de reconstruir
de forma interpretativa sus experiencias y, a partir de alli, obtener conclusiones en

relacién a las mismas y a los objetivos planteados.

7. Analisis e Interpretacion de Datos

Para realizar el analisis de los datos obtenidos a partir de las entrevistas
realizadas se tendran en cuenta las siguientes categorias, “Deteccion e intervenciones
tempranas desde la psicopedagogia”, “Las emociones, el diagnostico y la
psicopedagogia”, “El uso del juego como estrategia de intervencion con nifios con

CEA” y las “Intervenciones con familias desde la psicopedagogia”.

7.1 Deteccion e intervenciones tempranas desde la psicopedagogia

En el capitulo uno se ha descrito sobre la importancia y ventajas que tiene la
deteccion e intervencion temprana en nifios/as con CEA. Teniendo en cuenta las
palabras de la psiquiatra Rattazzi (2018) donde define la neuroplasticidad que es la
propiedad del cerebro de adaptarse a los estimulos que va recibiendo mediante cambios

en su estructura y funcién.

Se refiere a la capacidad del cerebro para cambiar y adaptarse a las situaciones
que vivimos. Se basa fundamentalmente en el aprendizaje, mejorar la memoria o
estimular el desarrollo de habilidades cognitivas; y es en los primeros 4-5 afios de vida
donde esa plasticidad es mayor, luego va disminuyendo. Es por eso, que la intervencion
temprana seria una ventaja ya que si le ofrecemos a ese nifio/a con CEA un ambiente
optimo, herramientas necesarias segun sus necesidades y particularidades, reforzando
aquellos aprendizajes adquiridos y estimulando aquellos desafios, se vera el diagnostico
como una oportunidad. Entendiendo que en esas herramientas brindadas esta la

posibilidad de mejorar el diagnostico inicial de ese nifio/a.
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Por estos motivos es fundamental la observacion de la familia, y de los
profesionales que frecuenten a ese/a nifio/a en sus primeros afos de vida. En
conversacion con las familias sobre este tema, se pudo indagar que fueron ellas las
primeras en detectar alguna anomalia en el comportamiento de sus hijos de manera
temprana y que la ausencia de determinadas metas para la edad las preocupaba, las
alertaba. Como, por ejemplo, no responder al llamado por su nombre, no caminar al afio

y siete meses, no hablar a los 18 meses, berrinches exacerbados, entre otros.

Esta primera mirada, es esencial, ya que su identificacion temprana favorecera la

intervencion inmediata y la oportunidad de que ese nifio mejore su pronostico.

Estas expresiones se pueden relacionar con lo planteado por APAdeA,
Asociacion Argentina de Padres de Autistas (2021); ellos/as desde el discurso en
primera persona brindaran informacidn sobre la importancia de la intervencion
temprana y diran que quienes se encuentren en contacto con nifios/as en la primera
infancia deben mirar otros aspectos del desarrollo que son decisivos como por ejemplo

la mirada, la interaccion social, el juego, la forma de comunicarse, entre otras.

En conversacion con las familias entrevistadas tuve la intencion de indagar como
fue el camino transitado hasta llegar al diagndstico. Al ser el autismo un espectro, que
significa que existe una amplia variacion de sintomas, sus alertas en algunas
coincidieron y en otras no. Una de las familias su primera alerta fue que el nifio no
caminaba, no hablaba y no respondia a su nombre, la familia 2 que no hablaba y no

sonreia y la tercera familia que no hablaba y no respondia a su nombre.

En este proceso, las familias, les brindaron la informacion a los profesionales
que tenian a su alcance, las tres, en primera instancia, a su pediatra; y coincidieron en
que la respuesta que recibieron era que “aun eran pequefios” y “habia que darles
tiempo”. Por eso es importante que haya estrategias de vigilancia del desarrollo, lo ideal
seria que las realicen los/as pediatras, pero de no ser asi, un adulto cercano al/la nifio/a
puede realizar la pesquisa. La importancia es que la sociedad esté informada sobre los
posibles signos de alerta en nifios/as pequefios, esto permitirad que puedan ser atendidos
de manera temprana y sus vidas y las de sus familias se podran transformar. (Ratazzi,
2018).
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Como menciona la Asociacion Argentina de Padres de Autismo, detectar esas
alertas no significa un diagndstico, pero si indica la necesidad de que ese/a nifio/a reciba

una intervencion temprana.

La primera socializacion es la familia, a quienes los profesionales, deben
escuchar y acompariar en cada parte del proceso; y de no tener las herramientas para
poder acompanarla, poder realizar una interconsulta con otro profesional. En
concordancia con esta idea, una de las psicopedagogas mencionaba la importancia como
profesionales de poder habilitarse a derivar a otro profesional si es que no se sienten

capacitados o no tienen las herramientas para atender a ciertos nifios/as.

La presencia de un/a psicopedagogo/a en la atencidn e intervencion temprana, y
como parte del equipo de profesionales que atienden al/la nifio/a, va a permitir un
abordaje integral de las problematicas presentes tanto durante el diagnéstico como en el
proceso de orientacion terapéutica, familiar y escolar de ese/a nifio/a, para realizar
intervenciones que promuevan un crecimiento armonioso. (Rodriguez Mufiiz, 2001).
Mas alla que en lo discursivo aparezca el abordaje del nifio de manera integral, en las
practicas de las familias entrevistadas, no aparece; las mismas hablan con cada

profesional por separado y no como equipo.

Las tres familias coinciden que llegan a las Licenciadas en psicopedagogia una
vez que fueron diagnosticadas, no previo al diagndstico. Y que son las mismas las que
les brindan las primeras herramientas como, por ejemplo, el uso de pictogramas,

agendas, entre otras.

Por Gltimo, recordar que la intervencion temprana en nifios/as con CEA

posibilitara:

- Un mejor prondstico para el nifio: se describen CI mas alto, mejores
habilidades socio-comunicacionales y adaptativas, posibilidad de normalizacion de la

actividad eléctrica cerebral, etc.

- La prevencion de muchas dificultades asociadas a una trayectoria atipica de

desarrollo.

Una mejor calidad de vida para la familia.

37



Una mayor inclusion educativa, al favorecer la concurrencia a la escuela

comdn.
Una reduccion de los costos generales asociados al cuadro.

Ese primer item, que menciona las habilidades socio comunicativas, es
pertinente resaltar, ya que es uno de los desafios que las familias mas le preocupan, que

sus hijos logren comunicarse y socializar por sus propios medios.

Es posible concluir, destacando que la deteccion de manera temprana es
fundamental para poder intervenir e intentar variar el pronostico funcional a largo plazo
de los nifios con CEA. En concordancia, los profesionales que controlan o hacen
seguimiento del desarrollo de nifios/as pequefios/as tienen un rol fundamental en la
sospecha, deteccion de signos tempranos y derivacion oportuna a evaluacion y
tratamiento especializado. Mientras mas temprano comience la intervencion, mejores

resultados se obtendran.

7.2 Las emociones, el diagnostico v la psicopedagogia

Nufiez, B (2013) menciona que una familia que tiene un/a hijo/a con
discapacidad afronta una gran movilizacion desde el momento en que empieza a

sospechar hasta culminar con el diagndstico.

Este proceso de evaluacion diagnostica comienza desde el momento en que se
plantea una preocupacioén en torno al desarrollo de su hijo/a. En la pregunta sobre el
proceso diagnostico las tres familias coincidieron que el mismo comenz6 minimo un
afio y medio o dos antes de tener el diagnostico dado por un/a profesional. Ese proceso

que les generd un impacto emocional, el cual variaba a medida que avanzaba el proceso.

Doménech (1997), indica que cualquier patologia presente en alguno de los
componentes de la familia alterara las relaciones y el ambiente de la misma. Esto se
puede ejemplificar cuando la familia de I menciona que tanto ella como su hijo
(hermano mayor de 1) que en ese momento tenia 6 afios dejaron de disfrutar, y ambos
comenzaron terapia para poder sobrellevar el momento que les tocaba transcurrir. La
familia de B, enumera que el padre comenzé con ataques de panico; mientras que la

madre comenz0 a unirse a los grupos de familias con hijos/as con CEA.
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En el capitulo dos enumero segun distintos autores diferentes fases que las
familias con un diagnostico van transitando, en dialogo con las familias detallaron
diferentes experiencias en relacion al momento del diagndstico que se relacionan con
esas fases. Entre las palabras o frases utilizadas mencionan: “shock”, “algo que no se

I T

supera pero que se vive con eso”’,

T4 6«

ataques de panico”, “tristeza”, “llanto”, “deseo de

o«

evaporarse”, “angustia”’, entre otras. Esto denota como el diagndstico suele ser un

punto de inflexién en la vida de una familia.

Retomando las fases que enumeran Cunningham y Davis (1988) y que fueron
ampliadas en el capitulo dos, las mismas se pueden ver reflejadas en las familias
entrevistadas, podria notarse que todas pasaron por la fase de shock, conmoverse frente
al diagnostico, luego la fase de reaccion al entender/comprender que es algo que les toca
pasar y son ellas las herramientas para sus hijos y comienzan a buscar informacion; e

intentar comprender qué es el autismo con aciertos y desaciertos.

Estas etapas culminan con la adaptacion y orientacion, que es el momento donde
las familias comienzan a encontrar los profesionales adecuados para sus hijos/as, se
sienten contenidos y comparten con ellos/as los criterios para contribuir a alcanzar
resultados y metas mutuamente acordadas, que promueven las competencias de la
familia y favorecen el desarrollo del/la nifio/a. De las entrevistas con las familias se
puede extraer que no siempre se esta del todo de acuerdo con todos los profesionales y

que eso también es parte de este proceso.

Asi como a cada nifio/a hay que tomarlo desde la singularidad, a la familia
también, tener en cuenta sus contextos, todo lo vivido hasta llegar a lograr tener un
diagndstico; no es un camino facil y como mencionan ellas para llegar al diagnostico de
su hijo/a tuvieron que pasar por muchos profesionales, o familias, que no creyeron en su

mirada.

Desde la psicopedagogia, se puede acompafiar a las familias, capacitandolas para
que logren identificar las fortalezas y potencialidades de sus hijos/as, identificar los
desafios y brindarles herramientas adecuadas para que implementen dentro de sus
posibilidades, respetar y acompanar sus decisiones, que tengan un rol activo dentro del
tratamiento, poder contarles todo lo que pueden hacer para acompafiarlo/a;

transmitiéndole calma, confianza y optimismo.
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La familia y la psicopedagoga/o tienen que tener una relacion horizontal, lograr
una colaboracion para llegar a acuerdos mutuos. En donde sean mas los acuerdos que
los desacuerdos. La psicopedagoga tiene que disefiar un plan de apoyo, trabajando con
los recursos reales y concretos que posee la familia. Un plan que también debera ser

flexible, de acuerdo a las potencialidades y desafios que vayan surgiendo.

Nufiez, B (2004) diré “las practicas son centradas en la familia o no lo son”.
Déndoles a las familias ese rol fundamental, ese empoderamiento necesario para que
comprendan que su participacion en el tratamiento es un factor fundamental para el

éxito del mismo.

Las tres licenciadas coinciden y destacan como puntos primordiales, el dialogo,
la escucha atenta, la importancia de trabajar en “red”, sostener y orientar a las familias.
El poder acompanarlas en este camino que les toca transitar explicandoles que habra
subidas y bajadas, y que no es un camino recto. Enfatizando en la importancia de las
formas de expresarse al momento de realizar alguna intervencion, que sea a modo de
recomendacion, sugerencia y no como una orden que deben cumplir. Es indispensable
que las familias formen parte del tratamiento ya que son quienes pasan la mayor parte
del tiempo con sus hijos/as y quienes deben seguir las pautas y utilizar las herramientas
que los profesionales les brindan para que su hijo/a vaya adquiriendo cada vez mas
habilidades.

Sin lugar a dudas el proceso de evaluacion y diagnéstico de nifios/as con
autismo es complejo, por tanto, requiere una valoracién minuciosa de todas las areas de
desarrollo. Se coincide con Jiménez (1997), en que por la compleja problemética que
plantea el autismo, la perspectiva multidisciplinaria es la mas efectiva, ya que la
finalidad del diagnéstico no es etiquetar a un nifio(a), sino trazar estrategias de

intervencion oportunas y desarrolladoras.

Es preciso tener en cuenta, ademas, que la evaluacion constituye un proceso
continuo donde se va redisefiando, ajustando y enriqueciendo el propio diagnéstico. El
tratamiento que se buscara mas alla de estar planificado, tendréa la posibilidad de ser

flexible para el/la nifio/a y su familia.
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7.3 El uso del juego como estrategia de intervencién con niflos con CEA

El juego es parte de la vida de los/as nifios/as y permite su desarrollo. Facilita la
adquisicién de competencias sociales, cognitivas y comunicativas; ademas de ser un
medio para el entrenamiento de habilidades que se pondran en practica en diferentes

contextos.

Las personas con CEA manifiestan dificultades en el desarrollo del juego,
algunas caracteristicas de los mismos son que suelen ser estereotipados, centrado en
detalles y no en el uso funcional; suele ser repetitivo y poco flexible. En general, su
juego es solitario. En didlogo con las Licenciadas, las tres coinciden en la importancia

del juego.

La licenciada P que trabaja en el equipo de orientacion: “diseriar propuestas
didacticas y/o proyectos para favorecer el aprendizaje; teniendo en cuenta los intereses
de ese/a nifio/a y utilizar el juego dentro de esas propuestas. Muchas veces las docentes
en el Nivel Primario se olvidan de que todo es més atractivo mediante el juego y obvio
que si a eso le agregas el plus de realizarlos mediante intereses de ellos/as; sabes que
la atencion la vas a lograr”; la licenciada C: ... En general, yo tengo poblacion de
nifios/as entre 5y 8 afos, entonces siempre es a traves del juego que nos presta a
trabajar el area especifica que queremos trabajar si es atencion, si es de memoria, o de
incluso si es de alfabetizacion, trabajar la conciencia fonolégica, silabica. Siempre
trato de que sea a través del juego, mismo si es viso espacial; siempre incorporo un
recurso mas bien ludico. Si bien también por momentos uno puede ofrecerles una
actividad desde lo gréfico, en papel, mas de indole escolar, en general es a través de
recursos ladicos. Y para ver/saber que juegos pueden interesarles, parecerles
atractivos, suelo consultarlo previamente con las familias; siempre las familias como
aliadas en el tratamiento ”’; y por ultimo la licenciada R respecto a las intervenciones
mencionara: “Respecto a las intervenciones creo que son individuales para cada nifio o
nifia y se deben ir ajustando segun sus necesidades, proponiéndonos como
profesionales objetivos claros y prioridades. El juego siempre va a estar presente, para

ir entablando una relacion, para empezar a vincularme con ese/a nifio/a”.

Estas expresiones ademas de resaltar la importancia del juego, también surgen
palabras como interés y vinculo. Que las mismas se pueden relacionar con la estructura
para trabajar el juego que plantea Cornago (2010) donde comienza mencionando la

aproximacion, que es conocer los intereses de esa/e nifia/o; y esto se logra a partir de las
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entrevistas con las familias; ellas brindaran las herramientas para comenzar a conocer a

ese/a nifo/a.

En los/as nifios/as con CEA, es fundamental que tanto las familias como los
terapeutas incentiven el juego para fortalecer el vinculo afectivo y darles seguridad,
contemplando sus modos de vinculacion y potenciando los desafios para su desarrollo.
Es aqui donde aparece la segunda palabra que coinciden entre las licenciadas “crear ese
vinculo”, y el juego serd la eleccion para lograrlo. Se comenzara por seguir el juego de
ese nifio/a, de manera estructurada, poco flexible, partiendo de situaciones rutinizadas y
rigidas; para ir poco a poco flexibilizandolo dependiendo las caracteristicas y

necesidades de ese/a nifio/a.

Por otro lado, las familias, también le dan importancia al juego y lo utilizan
como estrategia; ya que todas las intervenciones que mencionan con sus hijos son a
través del juego; por ejemplo, cuando una de las familias dice que su hijo es muy
selectivo con las comidas, para intentar incorporar otros alimentos juegan a cocinar lo

que van a comer mas tarde y en algunas ocasiones también cocinan juntos de verdad.

Otra de las familias también utiliza el juego para que su hijo realice las tareas del
colegio “todo empieza con juego, meterse en el juego de él y si vos querés que haga una
tarea, Que escriba la letra “A” quizads jugar a que la birome es una viborita y empezar

con eso y no sentarse y decir, hay que hacer la tarea...”.

El juego sera un puente, un facilitador para el desarrollo del lenguaje con
funciones comunicativas, para la sociabilizacion con sus terapeutas, familiares y
contexto en general. Esto mejoraréa la posibilidad de participacion de ese nifio/a con
CEA.

Los adultos (ya sea familiar, terapeuta, docente, etc) tienen que observar el juego
de los/as nifios/as, apoyarlo y ampliarlo, logrando involucrarse en él. Por esta razén, se
concluye que el juego conjunto es una posibilidad perfecta para la comprension mutua,
el fortalecimiento de la relacion y la diversion compartida. (Hakkarainen y Bredikyte,
2015).
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7.4 Intervenciones con familias desde la psicopedagogia

La familia es el principal escenario educativo y socializador en el que se da
respuesta a las necesidades de sus miembros y donde se ofrece un buen clima para

favorecer el desarrollo integral del/la nifio/a.

La idea de las intervenciones hacia las familias es ofrecer herramientas para que
el grupo familiar, desarrolle su potencial, facilitando habilidades de cohesion que les
ayude a superar los desafios que se les vayan presentando, entendiendo los procesos y

fortaleciendo los vinculos a corto y largo plazo.

La conversacion con las psicopedagogas tuvo la intencion de indagar sobre si
realizaban o no intervenciones con las familias, en una primera instancia, para luego
profundizar en la manera en que trabajaban con las mismas. Las entrevistadas
coincidieron en que si trabajan con ellas y que son una pieza fundamental para el avance
del/la nifio/a. Y ampliaron explicitando qué estrategias utilizan con las mismas y les son

utiles.

La licenciada P indica que “El dialogo es la estrategia, mantener informada a la
familia de la evolucidon del tratamiento. Darles el espacio, para que ellos también se
expresen y nos puedan comunicar de como ven a su hijo/a, que cosas piensan que le
funcionan y que cosas no, entre otras”. la licenciada C sostuvo que “...el modo de
intervencion que mas me funciona a mi, es el dialogo, la escucha, en esto que quizas
mas alla de mi intervencion, trato de que no sea a modo de algo super rigido o como
una obligacidn, sino que trato de llevarlos hacer la reflexion a ellos mismos, a ver ante
esta situacion ¢como actlan?, les parece si en vez de asi podemos hacer esto, como que
vean que no es algo cerrado que yo les indico hacer si 0 si “; y por ultimo la licenciada
R menciona que “Con las familias trabajo desde el didlogo y la escucha atenta, creo
que es lo que més funciona. Poder contar como trabajamos en el uno a uno, escuchar

como se manejan en casa y desde ahi brindar herramientas”.

La intervencion, también, debe acompanar, sostener y orientar a la familia
acerca de como manejarse para brindar a su hijo/a la mejor calidad de vida. Como
mencionan Milla y Mula (2009) esto favorecera y beneficiara la interaccion afectiva y
emocional, las relaciones interpersonales y la eficacia de los tratamientos. Esas familias
en primera instancia deben confiar en el/la profesional, esa confianza que tal vez

perdieron porque muchos profesionales previamente no tuvieron en cuenta su mirada u
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observaciones al momento del diagnostico como mencionan varias de las familias
entrevistadas. Por eso las licenciadas remarcan la importancia del dialogo y escucha
atenta, haciéndolas participes de cada decision que van tomando.

En las respuestas de las licenciadas surgié el poder acompariar a esas familias,
de la mejor forma posible y desde su lugar, este camino que les toca transitar
entendiendo que habré subidas y bajadas y que no es un camino recto, como dice la
psiquiatra Ratazzi (2018), el camino es empoderar a las familias, darles herramientas y
seguridad porque tienen el papel fundamental del vinculo, la motivacién y la mejora en

la calidad de vida de sus hijos/as.

Otro punto a destacar es la importancia de la forma que se interviene, que sea a

modo de recomendacion, sugerencia y no como una orden que deben cumplir.

Estas expresiones coinciden con la teoria hasta aqui planteada; pero al incluir las
entrevistas con las familias, ahi la teoria no se hace tan presente. Las familias ponen de
manifiesto que muchas intervenciones que ofrecen los/as profesionales, son imposibles
de poner en practica en su casa ya sea porque la situacion es diferente, porque sus hijos
saben que ellos son sus padres no una terapeuta, porque se les dificulta poner el limite,

entre otras.

Como menciona Baeza, S (1997) es el/la psicopedagogo/a, quien usualmente
ocupa ese rol de “conector” facilitador involucrando profesionales y familiares, para
mantener la comunicacién fluida y abierta, y, a medida que se realizan intervenciones,
evaluarlas, modificarlas, coordinar esfuerzos y descubrir nuevos o poco usados

recursos.

La intencion de esta investigacion es trabajar de manera cooperativa-
colaborativa con la familia, realizando un proyecto de intervenciones de manera
conjunta, para que observen que sus ideas son tenidas en cuenta como también
incorporadas a la estrategia elegida, asimismo, en el caso que las estrategias no

funcionaran, se podran flexibilizar y modificar segin su demanda.

Para ir de lo macro a lo micro, se les preguntd a las licenciadas qué herramientas
les brindan a las familias para trabajar en sus hogares y qué herramientas creen ellas que
son Utiles tanto en el consultorio como en sus hogares. Partiendo de la licenciada C:”
Cada nifio/a tiene sus particularidades y singularidades, pero siempre intento que los
pictogramas estén, si esa familia no utiliza recomendarselos o si ya los utilizan que me
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muestren como son; sobre todo para anticipar lo que va a ir sucediendo durante el dia.
Pero después depende de cada caso y cada familia en particular lo que es util o no”, la
licenciada P que trabaja en gabinete : "'Se les brinda propuestas en torno al juego, creo
que el aspecto ludico es la base de todo siempre teniendo en cuenta sus intereses,
pautas familiares con respecto a las rutinas, a saber como ellos se manejan con sus
hijos/as, la puesta de limites, los habitos, entre otras; y por ultimo la licencia R: “es
importante brindar a las familias herramientas para que puedan reforzar cuestiones
que se trabajan en el consultorio. Muchas veces el uso de pictogramas, la mirada a su

altura, palabras claras y frases cortas, entre otras”.

Estas expresiones se pueden relacionar con lo planteado por Rattazzi (2018), que
resalta la importancia de probar distintos abordajes y monitorear los resultados para
mantenerse abierto a distintas posibilidades de tratamiento. Continuara diciendo que los
abordajes y las teorias son simplemente herramientas, ninguna es peor o0 mejor que otra;
algunas aportan mucho a un nifio/a y las mismas puede no tener ningun efecto en otro/a

nifo/a con la misma condicién.

Si bien las Licenciadas en psicopedagogia mencionaron algunas
estrategias/herramientas que les sugieren para implementar en sus hogares en cuanto al
aprendizaje, seria pertinente también brindar asesoramiento con respecto a los derechos
de su hijo/a segun la legislacién vigente, tal como lo indica Ley Nacional N° 27.043,
que todo nifio/a con diagnostico de CEA debe recibir los abordajes que requiere, y que
dichos abordajes deben ser cubiertos en su totalidad, segin corresponda, por el estado,

la obra social, o la prepaga.

La Intervencién Psicopedagdgica permite adaptarse a los objetivos y
necesidades de cada: momento, persona, contexto y situaciones que puedan aparecer, asi
como favorecer la creacion de ambientes adecuados donde el/la nifio/a pueda
interaccionar en las mejores condiciones, mejorando asi su calidad de vida y la de la

familia.
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Conclusion

En este trabajo de tesis se buscd generar informacion que pueda ser utilizada
para proveer de conocimientos, herramientas y orientacion a las familias con un hijo/a
con diagndstico de CEA, para poder crear un plan de apoyo e intervencion de manera

conjunta y temprana para ese nifio/a desde un acompafiamiento psicopedagdgico.

En base al analisis de datos, tanto de las entrevistas con las licenciadas y

familias, como del material tedrico podemos concluir:

e Las psicopedagogas realizan intervenciones de manera conjunta con las familias,
brindandoles herramientas como el uso de pictogramas, agendas, la utilizacion
de un lenguaje claro, la mirada a su altura, el uso de material concreto, entre
otras. Estas herramientas son fundamentales cuando se inicia este recorrido,
paulatinamente a medida que la triada de nifio/a, licenciada y familia vayan
adquiriendo confianza y vinculandose, las intervenciones seran de acuerdo a las
necesidades, desafios y fortalezas de cada nifio/a en particular.

e Tanto las licenciadas como las familias argumentan la importancia de utilizar el
juego como estrategia principal. El mismo sera un puente para el desarrollo del
lenguaje con funciones comunicativas, para la sociabilizacion con sus
terapeutas, familiares y contexto en general.

e Con respecto a la intervencion temprana, este aspecto genero discordia ya que
desde que las familias detectan “algo “en sus hijos/as hasta que un profesional
decide escucharlo pasan dos afios minimo; esto hace que los tiempos se alarguen
para iniciar las intervenciones. Y con respecto a la intervencién de las
psicopedagogas de manera temprana, las mismas manifiestan que los/as nifios/as
Ilegan al consultorio, la mayoria de veces, con diagnostico y con profesionales

de otras areas ya designados.

Para concluir, como futura Lic. en psicopedagogia seria pertinente poder
capacitar a los profesionales como pediatras, fonoaudidlogos/as, docentes para que ante
determinadas alertas socio-comunicativas, puedan derivar a ese/a nifio/a para que realice
una evaluacion integral de su desarrollo. Que esos profesionales logren escuchar mas a
las familias, para reducir la brecha que suele haber entre que las familias comienzan con

sus primeras preocupaciones hasta que se realiza el diagnostico. Que logren comprender
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que la identificacion de estas alertas, permiten una intervencion temprana haciendo la
diferencia en la vida de ese/a nifio/a y su familia. Y por Gltimo, hacer mas visible la
labor de la psicopedagogia en la intervencion temprana, para que esas familias y
nifios/as lleguen antes de tener un diagnostico; para poder guiarlas, ofrecerles

herramientas y estrategias segun el perfil de fortalezas y desafios de ese/a nifio/a.
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ANEXo

Modelo de entrevista a las Licenciadas

1. Primero me gustaria que me cuentes un poquito acerca de tu formacion, ;cuando
te recibiste y en donde?

2. ¢Qué fue lo que maés te apasion0 de la carrera?

3. Luego de recibida; hiciste perfeccionamientos, cursos, etc. ;Cuales?

4. ;Hace cuénto trabajas en este centro/ consultorio?

5. ¢ Trabajaste siempre con nifios/as con CEA?

6. ¢ Y como describirias tu trabajo como psicopedagoga? ¢Como son tus
intervenciones con los chicos?

7. ¢ Y con las familias, las incluis dentro del tratamiento?

8. Si la respuesta es si; ¢ Qué intervenciones realizas con ellas?

9. ¢Se les brinda herramientas para trabajar desde sus hogares, para reforzar lo que vos

haces en el consultorio/centro?

10. ¢Con qué frecuencia incluyen a las familias en las sesiones?

11. ¢ Qué herramientas consideras vos, que utilizas durante las sesiones y que son
practicas y Utiles para poder utilizarlas en la casa de ese/a nifio/a con CEA?

12. ;Cudl fue el mayor desafio que se te presentd con un/a nifio/a con CEA?

13. Si la respuesta es si, podrias describirlo.

14. ;Y con alguna familia?

15. Lo pudiste sobrellevar, si la respuesta es si. ¢ Como?

16. Si la respuesta es no, crees que ahora podrias sobrellevarlo de otra manera y poder

resolver ese desafio que se presento.
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17. ¢ Qué modos de intervencion con las familias son los que mas te funcionan?

18. ¢Porque crees que son los que mas te funcionan?

Modelo de entrevista a las familias

1. En primera instancia me gustaria que me cuentes un poco como es tu hijo/a; como

lo/a describirias.

2. Ahora, si me permitis quisiera saber, como fue ese camino que transitaron hasta

Ilegar al diagndstico.
3. Una vez que tuvieron el diagnostico, ¢cual fue el paso siguiente?
4. i CoOmo estaban ustedes, emocionalmente hablando?

5. Su hijo/a realiza tratamiento con una psicopedagoga; quisiera saber si ustedes saben

como trabaja la misma durante las sesiones.

6. ¢ Fueron participes de algun encuentro?

7. ¢Les brindd herramientas para trabajar con su nifio/a en su hogar, &mbito diario?
8. Si es un si, ¢podrias describirme algunas?

9. Si es un no, ¢porque crees que no se las brinda?

10. Ustedes como familia, opinan sobre el tratamiento dado. Tienen esa posibilidad de

intercambiar opiniones.

11. ¢ Le brindan a la psicopedagoga estrategias que funcionan en casa, para que la

misma la pueda utilizar en el consultorio?

12. Me gustaria que me ejemplificaran diferentes modos de intervenir de ustedes, que

les resulta por ejemplo frente a un enojo, frente a un cambio de rutina, etc.

13. En este camino que transitaron me gustaria que me hagan una lista de 3 0 4 items, de
los desafios que se les presentaron en el camino y las fortalezas que fueron adquiriendo

en el mismo,
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Matriz de analisis

Categoria de analisis

Respuestas de Psicopedagogas

Interpretacion

Intervenciones con nifios/as con CEA

P: disefiar propuestas didacticas y/o proyectos
para favorecer el aprendizaje; teniendo en
cuenta los intereses de ese/a nifio/a y utilizar
el juego dentro de esas propuestas. Muchas
veces las docentes en el Nivel Primario se
olvidan de que todo es mas atractivo mediante
el juego y obvio que si a eso le agregas el plus
de realizarlos mediante intereses de ellos/as;

sabes que la atencién la vas a lograr.

C: Bueno en lo que respecta a las
intervenciones, hay unas sesiones en donde
me dedico a la evaluacion, eso depende
siempre de la singularidad de cada nifio/a.
Que en general, dependiendo de las
caracteristicas del nifio/a lo hago con técnicas

psicométricas, generalmente el wipsy o wisc,

Las licenciadas utilizan como prioridad el
poder intervenir con los/as nifios/as a través
del juego, con recursos mas inclinados hacia

lo lddico.

Agregan y resaltan la particularidad y

singularidad de cada nifio/a.

Y la licenciada que solo trabaja en gabinete,
habla de propuestas y proyectos y agrega a lo
ludico, tener presente los intereses de ese/a

nifo/a.

También la Licenciada P hace esa
diferenciacion de nivel, aclarando que se deja
de jugar. A veces pareciera que sélo en el
Nivel Inicial se puede jugar, que si jugas no
aprendes; y el juego y los intereses son
grandes aliados al momento de adquirir

aprendizajes en todas las edades.
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la edad, alguna técnica que evalue la atencion,
la memoria, y en base a eso voy pensando los
tratamientos porque no son todos los
tratamientos iguales, sino que voy pensando
que es lo que necesita cada nifio/a. En
general, yo tengo poblacion de nifios/as entre
5y 8 afios, entonces siempre es a través del
juego que nos presta a trabajar el area
especifica que queremos trabajar si es
atencion, si es de memoria, o de incluso si es
de alfabetizacion, trabajar la conciencia
fonoldgica, silabica. Siempre trato de que sea
a través del juego, mismo si es viso espacial;
siempre incorporo un recurso mas bien

ludico.

Si bien también por momentos uno puede
ofrecerles una actividad desde lo grafico, en
papel, mas de indole escolar, en general es a

través de recursos ludicos.

Y para ver/saber que juegos pueden
interesarle, parecerles atractivos, suelo

consultarlo previamente con las familias;
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siempre las familias como aliadas en el

tratamiento.

R: Respecto a las intervenciones creo que son
individuales para cada nifio o nifia y se deben
ir ajustando segun sus necesidades,
proponiéndonos como profesionales objetivos
claros y prioridades. El juego siempre va a
estar presente, para ir entablando una
relacion, para empezar a vincularme con ese/a

nifo/a.

Intervenciones con familias de un/a nifio/a
con CEA

P: Orientaciones en torno a la forma de
estimular a sus hijos/as y recomendando
cuales tratamientos serian los mas adecuados

de acuerdo a mi mirada.

El dialogo es la estrategia, mantener
informada a la familia de la evolucion del
tratamiento. Darles el espacio, para que ellos

también se expresen y nos puedan comunicar

Destacan como puntos importantes,
primordiales, el dialogo, la escucha atenta, la
importancia de trabajar en “red”, sostener y

orientar a las familias.

El poder acompanarlas, de la mejor forma
posible y desde su lugar, este camino que les
toca transitar entendiendo que habré subidas y

bajadas y que no es un camino recto.
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de cdmo ven a su hijo/a, que cosas piensan

que le funcionan y qué cosas no, entre otras.

La intervencion nuestra también debe
acompariar, sostener y orientar a la familia
acerca de cOmo manejarse para brindar a su

hijo/a la mejor calidad de vida.

C: una intervencion, nifios desde que la casa,
se usan mucha pantalla, no hay estimulacion
desde el juego o0 una actividad o propuesta
que puedan enriquecer los aprendizajes;
bueno esto fijense. Por ejemplo, con una nena
que hay que trabajar el conteo, bueno fijense
si estan cocinando (algo que a la nena le gusta
hacer/dramatizar), que le lleve dos cucharas,
tres huevos, ir fomentando en conteo, en una
actividad de la vida diaria, que a la familia no
le genera salir de la rutina, sino que es algo

que van a realizar.

La idea es eso trabajar/reforzar en casa lo que
se trabaja en la sesion. No desde el lado de

sentarlo/a a trabajar porque muchas veces son

Otro punto a destacar es la importancia de la
forma que se interviene, que sea a modo de
recomendacion, sugerencia y no como una

orden que deben cumplir.
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nifos/as cargados de terapias y actividades,
pero si ir realizar pequefios cambios que
hacen la diferencia, disminuir el tiempo de
pantalla, que, al momento de hablarle
agacharse, mirarlo/a a los 0jos, orientaciones
de ese tipo. Sin sobrecargar tampoco a la

familia.

Y el modo de intervencion que mas me
funciona a mi, es el dialogo, la escucha, en
esto que quizas mas alla de mi intervencién,
trato de que no sea a modo de algo super
rigido o como una obligacion, sino que trato
de llevarlos hacer la reflexion a ellos mismos,
a ver ante esta situacion ;como acttan?, les
parece si en vez de asi podemos hacer esto,
como que vean que no es algo cerrado que yo
les indico hacer si o si. Porque a veces los
papas se sienten como retados o se les impone
algo y asi como a los chicos no les gusta que
les impongan algo a los adultos tampoco
entonces mi intervencion es méas desde el

lugar de sugerencia y no desde algo, que por
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mas que, insisto que por mas que para mi si
sea lo mejor para ese paciente trato de buscar
un modo amigable de decirlo, y trato de
ejemplificar con cosas concretas, que tal vez
de esa manera a mi me sirvio en el
consultorio. Si tu hijo en esta situacion hace
esto ¢te parece de hacer asi? Porque mira aca
en sesion él ante estas cosas responde mejor,
mira fijate de probar; ejemplificAndole como

para que tengan mas herramientas también.

R: debemos hacer participe a la familia de
todo el proceso, mantenerlos informados
constantemente, brindarles espacios de
escucha donde puedan plantear dudas,
angustias. También es fundamental brindar
herramientas para que puedan seguir

acompariando desde casa a los nifios/as.

Con las familias trabajo desde el dialogo y la
escucha atenta, creo que es lo que mas

funciona. Poder contar como trabajamos en el
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uno a uno, escuchar cdbmo se manejan en casa
y desde ahi brindar herramientas. Lo mas rico
y fundamental es el trabajo en red, en este
aspecto me parece fundamental también el

trabajo con la institucién educativa.

Por otra parte, creo que es importante que
como profesionales nos habilitemos a poder
derivar a otro profesional si es que no nos
sentimos capacitados o no tenemos las
herramientas para atender a ciertos nifios/as.
Es imposible que uno sepa todo, lo mejor es
capacitarse en un area y cuando veamos que
no tenemos la formacion para acompafiar a
ese nifio/a y a su familia podamos dar un paso
al costado y que ellos puedan ser
acompariados por otro profesional idoneo en

el tema.

Herramientas para las familias

P: propuestas en torno al juego, creo que el
aspecto ludico es la base de todo siempre

teniendo en cuenta sus intereses, pautas

Cuando se refieren a las herramientas que les
brindan a las familias, vuelven a explicitar

que depende de cada nifio y contexto, aparece
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familiares con respecto a las rutinas, a saber,
como ellos se manejan con sus hijos/as, la

puesta de limites, los habitos, entre otras.

C: con los nifios con CEA desde la casa, no te
puedo decir que hay una en general o que hay
orientaciones generales que yo pueda darle a
las familias sino que mas bien tienen que ver
con las caracteristicas de ese nifio
independientemente de su condicion,
entonces bueno a veces es esto de disminuir
las pantallas, a veces es por ejemplo, te hablo
de la Gltima paciente que tengo, que quizas no
hay mucha estimulacion desde la casa
entonces trato de fomentar esto, de que haya
espacio de juego conjunto, donde esta nena es
un poco rigida, en su pensamiento y en su
personalidad, entonces esto también empezar
a trabajar un poco los limites, de que no
siempre es lo que ella quiere, entonces a
través del juego, fomentar esto que a veces

puede perder, no siempre moldearle el

nuevamente la importancia de lo ludico y de
incluir a esefa nifio/a en actividades de la vida

cotidiana.

Otra de las PSP menciona herramientas a
nivel mas general de nifios con autismo por
ejemplo el uso de pictogramas, la mirada a su
altura y utilizar un lenguaje claro y con pocas

palabras.
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entorno, a ella sino ir buscando un equilibrio.

Pero bueno no hay, asi como una receta, algo
general “para todos los nifios con CEA yo le
digo a la familia, esto, esto, esto y lo otro;
sino que va dependiendo de cada paciente y

familia.

R: Muchas veces el uso de pictogramas, la
mirada a su altura, palabras claras y frases

cortas, entre otras

Desafios de trabajar con un/a nifio/a con CEA

P: Por mi experiencia laboral las situaciones
mas dificiles de abordar tuvieron que ver con
estudiantes que en el ambito escolar, en
general, era su primera experiencia,
presentaban dificultades para adaptarse a las

pautas escolares.

Las situaciones de conflicto al vincularse con

pares y adultos.

Dentro los desafios que van enumerando, se
diferencian entre la psicopedagoga que
trabaja en gabinete haciendo mencion que el
mayor desafio son las pautas escolares y
situaciones de conflicto al vincularse con

pares y adultos.

Mientras que las licenciadas que trabajan mas
en clinica recalcan la falta de contacto visual

para la atencion, la poca flexibilidad que
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C: es esto de quizés poder establecer un
contacto visual para poder captar la atencion
y solicitarle lo que haya que pedirle, muchas
veces sin este contacto visual es muy dificil,
que tal vez registren lo que uno les esta
diciendo o pidiendo o, el otro gran desafio es
lograr esa flexibilidad de dejar de lado un
pOCO sus intereses o sus deseos y atender o
acceder a lo que uno le va proponiendo. Esta
rigidez es quizéas uno de los mayores desafios
¢no? Como ir entrando de a poquito en lo que
haya que trabajar, pero ir tomando un poco de
sus intereses porgue a veces sino cuando uno
intenta imponer alguna propuesta o actividad
gue nada tiene que ver con lo que ese nifio/a
desea se hace mas dificil, bueno entonces, de
vuelta ir buscando ese equilibrio para trabajar

lo que haya que trabajar.

R: El mayor desafio se me presento fue en un

taller de alfabetizacion al cual comenz6 a

poseen para dejar sus intereses de lado por lo
menos de manera parcial y poder mantener la

atencion en alguna propuesta diferente.

La rigidez que se relaciona con la poca
flexibilidad.

La falta de concentracion luego de muchas
terapias, previo al encuentro pautado con la

licenciada.
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asistir una nifia con CEA el cual se realizaba
por la tarde. Los padres decidieron anotarla
para reforzar el tema de la alfabetizacion,
pero la realidad es que la nifia realizaba
muchas terapias en toda la semana y sumado
a la jornada en el colegio por la mafiana eran
muchas horas en la que se le estaba

exigiendo.

Durante el rato que estuvo en el espacio
tratamos de abordarla de diferentes formas,
ofreciendo distintos materiales, pero no hubo
forma de que se interese por algunas de las
propuestas, inclusive invitando al padre y la
madre a trabajar con ella.

Lo Unico que pudimos lograr es trabajar un
breve instante con masas, pero nada

relacionado con la alfabetizacion.

Desafios que presentan una familia con un/a

nifio/a con CEA

P: al momento de tener que decirles que su
hijo/a necesita un tratamiento, muchas veces
niegan a esa realidad o porque otro

profesional anteriormente les habia dicho que

Dos de las psicopedagogas coinciden en que
el mayor desafio con las familias es lograr o
acompanar a que acepten que su hijo/a tiene

un determinado diagndstico y necesita de un
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hacia falta tiempo, se quedaron con eso y les
cuesta asimilar que mientras mas temprano
sea el diagnostico mas a su favor van a poder
brindarle a su hijo/a las herramientas para
afrontar el proceso de aprendizaje, y
favorecer el desarrollo del nifio/a.

C: Con las familias de mis pacientes con
CEA, la verdad que no he tenido mayores
desafios si quizas ir ajustando algunas
cuestiones, esto que decia no, del uso de
pantalla, o de darle lugar a ese nifio/a en que
puedan acomodarles un lugar realmente, que
los escuchen, pero que a la vez también
quizas a veces el desafio es que puedan poner
cierto limite, a veces cuesta un poco €so, en
esto que te decia antes, esa rigidez que
muchas veces esa rigidez termina en un
berrinche; muchas veces la familia como que
va cediendo todos los pedidos de ese nifio
entonces es eso, hablar que el limite lo ayuda

y de a poco con intervenciones de esto del

tratamiento. Diria Rattazzi, ver el diagnostico

como una oportunidad.

Mientras que otra de las psicopedagogas
menciona como desafio lograr que las
familias acepten y tengan en cuenta sus
sugerencias con respecto a cobmo afrontar
determinadas situaciones caracteristicas de
esta condicion. En el ejemplo como desafio es
que las familias logren poner el limite al uso
de las pantallas, a pesar de que posterior al
limite, aparezca el berrinche y la rigidez

anteriormente mencionada.
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dialogo, que escuchen, de contarles que los
limites también le dan seguridad, que la
anticipacion le da seguridad, saber que hay
cosas que si y cosas que no; ellos se van
sintiendo méas seguros y que también hay
veces que hay que sostener la frustracion de
sus hijos y que no estd mal que se frustren y
ese es un gran desafio para familia, que ellos
puedan como tolerar, o que estén preparados
ellos también para sostener cuando un hijo se
enoja, como sostenerlo, acompanarlo; que
ocurre como cualquier familia, cualquier nifio
pero que muchas veces con un nifio/a con esta
condicion se hace mas exacerbado, mas

intensa es esa expresion.

R: Los desafios mas grandes con las familias
surgen cuando no pueden visibilizar o aceptar
los desafios que sus hijos presentan. Creo que
una de las cosas mas complejas son esas
situaciones donde el trabajo con las familias

es minucioso. Se debe ir hablando y
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escuchando sin juzgar e ir demostrando con
hechos todo lo que sus hijos pueden, pero
también cuales son los desafios que
presentan, mostrandoles cuanto mas se podria

lograr con los nifios si ellos accedieran a...

Frecuencia de inclusién de la familia a la

sesion

P: Y la verdad que esto depende de cada caso
en particular y la necesidad de cada nifio/a,
adolescente, hay familias que uno la tiene que
tener mas presente porque hay que reforzar y
brindarle mas herramientas, y hay otras que
con pequefias devoluciones pos sesion y una

formal por mes alcanza.

C: No tengo una frecuencia exacta, pero la
verdad que el trabajo con las familias es de
manera constante. Son la pieza fundamental

en este rompecabezas.

En esta pregunta, tal vez fue en la que menos
coincidencias hubo o, mejor dicho, mas

variabilidad de repuestas.

Por un lado, coinciden en que depende de la
singularidad de cada nifio/a, y que en realidad
el contacto es de manera
frecuente/permanente. Pero creo, que una
cosa es involucrarla en una sesién completa y
otra, totalmente distinta, es incluirla en los
Gltimos minutos para contarle como fue la

sesion.

Creeria que en estas profesionales la inclusion
de las familias no esta planificada dentro de la

sesion.
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R: En principio cuando se realiza una
evaluacion se convoca a la familia para una
entrevista inicial y luego para la devolucion.
Obviamente, si es necesario, se puede

conversar con ellos durante el proceso.

Cuando se inicia un tratamiento se mantiene
el contacto de manera frecuente, se los
mantiene informados y se los cita a reuniones
a medida que se van realizando evaluaciones
del proceso, para darles informacion o

herramientas para trabajar en casa.

Si en momentos como la entrevista inicial,
devolucién de determinadas evaluaciones que
van realizando en el proceso o cuando
necesita que pongan en practica alguna
herramienta/estrategia que les fué eficaz

durante la sesion.
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Grilla de analisis

Categoria de analisis

Respuestas de familias

Interpretacion

Camino transitado hasta el diagnostico

B: Arranco contandote que la mama tuvo
mucho trabajo de parto, lo cual siempre se
esforzd, bajaron las pulsaciones de B y demas
y eso también, a modo de investigacion,
porque todavia no sabemos bien del origen de
un nifio con autismo, te dicen que es genético,
te dicen esto, lo otro y también de que por
complicaciones en el parto puede pasar, pero

no creo.

B hasta los dos afios aproximadamente era un
nifio neurotipico, por asi decirle, comia de
todo, jugaba, reia, tenia una sonrisa social,
una devolucién pero como te digo una cosa te
digo otra, tenia pequefias cosas por ejemplo
hasta los dos afios o al afio cuando empiezan a

reconocer su nombre, digo cuando al nifio lo

Al ser el autismo un espectro, en esta
categoria se puede notar, ya que la
variabilidad de las caracteristicas de esta
condicion es variada. Una de las familias su
primera alerta fue que el nifio no caminaba,
no hablaba y no respondia a su nombre, otra
familia que no hablaba, no sonreia y la tercera
familia que no hablaba y no respondia a su

nombre.

En los tres casos coincidieron que al primer
profesional que acudieron eraa la
fonoaudidloga, y que solia dar como
“diagnostico temprano” retardo en la

adquisicion del lenguaje.

En dos de las familias, parientes cercanos que

dan su opinion y son escuchados, en un caso
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Ilamas y se da vuelta, bueno vos a él le decias
B y no se daba vuelta, no reaccionaba a su
nombre, no contestaba si cuando lo mirabas
de frente y le jugabas o le hacias cosquillas
todo, va ni siquiera cuando le hacias
cosquillas porque a cualquier persona cuando
le haces cosquillas también se puede reir si
tiene cosquillas sino mirarlo o hacerle una
morisqueta, él se reia 6sea que tenia una
respuesta y también tardé mucho en caminar.
Gateaba como un campeon, pero empezo a
caminar al afio y siete meses. Estaba comodo

en su gateo y bueno, no intento nada.

Nosotros ya al aflo empezamos a sospechar
por el tema del nombre y lo llevamos hacer
unas consultas primero le hicimos todos los
estudios fisicos por asi decirlo, de audicion, y
demas y daba todo bien. Después fuimos a
una fono, ya pasando el afio, fuimos a una
neurodloga y ella nos derivé a la fono y nos
habia dicho que si ella tenia que apostar

porque nadie te dice nada, obviamente, nadie

la hermana y en otro los familiares que decian
tarda en aprender porque “va a tener una

hermanita”.

También coinciden que mientras son bebés no
se notan las diferencias, pero a medida que se
relacionan con otros nifios/as, van al jardin;

ahi la brecha se empieza a notar.

En su relato se puede extraer que el camino
hasta llegar al diagnostico es largo y las
caracteristicas de ésta condicién comienzan a
notarse mas y aparecer ‘“de repente”, a medida

que el tiempo pasa.
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quiere meter la pata, entonces nadie te puede
asegurar salvo que esté muy seguro que si ella
tendria que decirlo B tenia un 20% de estilo
autismo o demas y un 80% quizas de
desfasaje 0 un retraso madurativo mas que

€S0.

Va nosotros como padres, non nos dabamos
cuenta, realmente; yo ahora te lo cuento en
retrospectiva, la que se dio cuenta fue mi
hermana que es una mujer que anda en los
detalles, esa que te saca todos los detalles, esa
que te dice todo lo malo y nada bueno, bueno
pero a veces sirve y ella nos dijo, va mejor
dicho, nos convencid , porque nosotros, los
padres miramos con otros 0jos a nuestros
hijos y nos cuesta mucho, entonces, es mas te
podria decir con el diario del lunes, que de
hecho tenes una negacion, naaa déjate de
joder, yo lo negaba. Pero por supuesto, como
también a nosotros algo nos resonada, le
dimos bola, y dijimos no perdemos nada en

hacer consultas y demas y bueno arrancamos.
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Bueno como te dije fue a fono y después a los
dos afios y 7 meses fue diagnosticado con
autismo, tarde, porque B, tiene mucha, quizas
suene mal, lucidez a la hora de interactuar
hasta el dia de hoy, no es que el autismo vaya
a ser progresivo o si €so no lo entiendo bien
yo, pero si que con la edad te vas dando
cuenta. Cuando es un bebe, es un bebe, los
bebes es muy dificil y a medida que va
creciendo te vas dando cuenta del desfasaje
que hay entre un nifio y otro, pero sobre todo
cuando voy al colegio o a la plaza me doy

cuenta.

Antes de llegar a ese diagnostico, a los dos
afios y moneditas, nosotros hacemos una
interconsulta, porque solo estdbamos
haciendo fono, nada mas y ahi la neur6loga,
gue no la vi mas obviamente, me dijo que era
OBVIO, que mi hijo es autista, que no hace
falta hacerle ningln estudio. Sin tener
experiencia, esa seguramente no era la mejor

forma de decirle a unos padres, menos a
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nosotros que estabamos perdidos. No la vi
mas porque me hizo una interconsulta, me
dijo que vaya al afio préximo, y en un afio mi
hijo paso de ser un 20%autismo a ser un
100% autista, entonces uno dice porque no
me diste una interconsulta en seis meses, en
ocho, no sé; porque no lo siguié mas de cerca;

esto también lo tuvimos que ir aprendiendo.

Bueno se diagnostica y algo muy importante,
que al afio y dos meses en el trayecto en el
medio B comienza a comportarse muy
diferente, 6sea te doy un ejemplo, se puso

muy selectivo en la comida.

F: Yo como mama, presenti algo en F desde
que tenia pocos meses. No sonreia facilmente,
solo conmigo al principio y estimulandolo un
monton. Tampoco balbuceaba como otros
bebés. A lo largo de sala de 2, para mi era
evidente que algo pasaba. Finalizado el afio se

notaba que no solo no hablaba nada, sino que,
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ademas, tenia mucho juego solitario.

Al ser aun muy chiquito y yo embarazada de
su hermanita, el pediatra, los familiares, el
jardin, etc., insistian que no pasaba nada, que
era normal, que habia que esperar sus

tiempos.

Al finalizar sala de 2, y con sus 3 afios
cumplidos, fui a consultar a una fono,
pensando que tal vez era solo algo de un
retraso en el lenguaje, de autismo sabia poco

y nada.

La fono lo evalu6 3 sesiones y cuando nos
dieron la devolucion nos explicaron que no
solo era un retraso en la adquisicion del
lenguaje, sino que tenia ademas, sintomas y

aptitudes compatibles con TEA.

I: A los 18 meses consulté con la pediatra
porque no hablaba y tenia muchos berrinches,
solo lo calmaba mirar videos de musica en la

tele. Tampoco sefialaba y si yo le mostraba

76




algo no me seguia con la mirada.

Al afio habia dicho “nene” y después dejo de
decirlo. Si lo que hacia era responder al
nombre, yo lo llamaba y él me miraba, y si le
decia “I toma”, él me miraba y venia.
Siempre tuvo contacto visual y respuesta al
nombre, por eso me generaba dudas si podria

ser 0 no autismo.

La pediatra en ese momento me dijo que
esperemos un poco porque era muy chiquito.
Esperé 6 meses y como seguia exactamente
igual, volvi a consultar y ahi me indico 10
sesiones de fonoaudiologia. Hizo 7 sesiones,
pero como la fonoaudi6loga no lograba que él
se quedara sentado y hacer las actividades,

me sugirié hacer terapia ocupacional.

Yo decidi directamente, consultar con una
médica pediatra especialista en desarrollo que
me habian recomendado. Esta medica lo
evalud y lo diagnostico con Retraso Global

del Desarrollo y le volvié a indicar
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fonoaudiologia. Empezamos con una fono
neurolinguistica, que luego de unos meses nos
sugirié empezar también Terapia Cognitivo
Conductual con una psicologa de su equipo.
Esas dos terapias realiz6 durante ese afio
(2018, él tenia 3 afios). A principios del afio
siguiente la fonoaudidloga nos hablo de
autismo y nos derivé a un neurélogo (Dr
Victor Ruggieri), y el después de evaluarlo
nos dijo que para €l era un Trastorno severo

del Lenguaje con conductas de autismo.

Nos mandoé a evaluar con una psicopedagoga
que realiz6 un test de ADOS Y ahi recién nos
dieron el diagnostico de TEA. Un afio
después lo evaluaron en Fleni y nos dijeron
que tenia discapacidad intelectual. Este afio
volvid a evaluarlo el equipo del neurdlogo y
nos dijeron que tiene TEA moderado SIN
discapacidad intelectual. Es largo el relato,
pero también fue largo el camino para llegar

al diagndstico.
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Emociones frente al diagndstico

B: Este fue mi primer problema, no mi hijo
no, sino el autismo, en la vida donde la
verdad que si, me senti sobrepasado, me
agarré muchos ataques de panico, conoci

c0sas nuevas, es asi.

Cuando te diagnostican a tu hijo con autismo
es una mezcla de frustracion, no sé como que
estas perdido, no entendés bien lo que esta
pasando, como que es la letra chica de un
contrato que vos decis esto no estaba, esto no
sabia que podia existir, y yo creo que, hasta el
dia de hoy, no es algo que superas, que se yo,
yo hablando te digo de nuevo politicamente
incorrecto odio el autismo, no a mi hijo

obviamente.

bueno es algo que en muchos casos se
romantiza mucho el autismo como algo lindo,
divino, son super pibes, como que es un amor
y no, no la verdad no es algo copado y
generalmente no es algo que nosotros como

padres estemos re contentos; es algo que no

Las familias manifiestan emociones que
transitaron al enterarse el diagndstico de su
hijo como por ejemplo un shock, algo que no
Se supera pero que se vive con eso, ataques de
panico, tristeza, llanto, “deseo de evaporarse”,
angustia, entre otras. Pero al mismo tiempo,
acto seguido, ese comenzar a buscar
informacion, profesionales, para poder
acompariar a ese hijo que ahora tiene un

diagndstico.
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Sse supera nunca, pero se aprende a vivir con

€S0.

F: Al principio, tanta incertidumbre, tanto
desconocimiento, nos generé mucha angustia,
e incluso la confirmacién del diagnéstico nos
trajo mucha tristeza a ambos como papés.
Pero al mismo tiempo siempre nos
mantuvimos muy unidos y fuertes, pensando
lo mejor para F, y mirando para adelante,

positivamente.

I: Emocionalmente estuve muy afectada, el
primer afio cuando me hablaron de Retraso en
el Desarrollo me propuse hacer todo lo
posible para “achicar” esa brecha que tenia
con el desarrollo adecuado para su edad.
Cuando me nombraron la palabra autismo fue
terrible, senti deseos de evaporarme, lloré
mucho durante 3 semanas. Dejé de disfrutar,
incluso con mi hijo mayor que en ese

momento tenia 6 afios. Luego empecé a
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pensar en que habia diagnosticos peores, que
él tenia posibilidades de mejorar, que habia
tratamientos y que llegar a su maximo
potencial posible dependia de mi y el papa,
ademas de las terapias. De todas maneras, hay
momentos en que pienso que todo seria mas
facil si no tuviera autismo, pero en ese
momento vuelvo a pensar en que hay cosas

peores, diagndsticos peores y sigo adelante.

Mi hijo mayor también tuvo que asistir a
terapia psicolégica porque dejo de disfrutar y
pasaban dias en que no lo veia reirse, de a
poco fuimos acomodéandonos y hoy tenemos
momentos en que jugamos, nos reimos y

disfrutamos los 4 juntos.

Herramientas recibidas por la psicopedagoga

B: Claro que si, como te dije anteriormente,
muchas veces no funcionan, ellas también
estan probando, conociéndolo a B que mas
alla de su condicion tiene su caracter y tal vez

lo muestra méas con nosotros.

Las tres familias afirman haber recibido
herramientas, dos mas a acciones vinculadas a
la vida cotidiana y la tercera familia mas

relacionada a las actividades escolares.
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Nos costaba mucho que B se siente,
cometimos el error de ponerle una mesita mas
chiquita en el living y él come en su mesita y
nosotros en la mesa grande, se nos pudo haber
ocurrido a nosotros, pero lo primero que
hicimos fue trabajarlo en terapia ¢no?
Sentarnos todos en la mesa y haciamos que
comiamos, pero con eso es facil porque B
trabaja con juguetes de comida, le parece
gracioso y demas y bueno no hay problema.
Hay veces que jugamos con esa pizza de
plastico, y le dije ;te gusta la pizza? Y lo
llevé a preparar una pizza de verdad,
amasamos, esa es otra de las cosas que
hicimos también, tocamos la masa, lo ayude
en casi todo, meter la pizza en el horno,
prendimos el horno todo, que yo sé que es
peligroso para un nifio de 6 afios, en esa
época tenia 5 afos, pero bueno es algo que
hay que hacer, bueno todo lo hice hacer para
que vea que lo que él ve en pizza se hace con
masa, que a él le gusta también, tocar,

amasar, y bueno después no lo comid; pero

Por otro lado, también coinciden que a veces
herramientas que le sirven a la psicopedagoga
en la casa no se pueden implementar, ya sea
porque la situacion es diferente, porque sus
hijos saben que ellos son sus padres no una
terapeuta, porque se les dificulta poner el

limite, entre otras.

También recalcan como fundamental, la
mirada a su altura, las frases cortas y

vocabulario sencillo al dirigirse a ellos.

Y cuando todo esto comenzd, y ellos eran
novatos en autismo, a utilizar la agenda, los
pictogramas, el calendario; acompafiar mucho

la palabra con imagenes; material concreto.
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bueno lo intentamos.

Pero bueno sentarse por ejemplo y nosotros
no comer nada, pero sentarnos en la mesa ya
hoy lo acostumbramos, porgue antes no lo
podiamos sentar, ya €l se sienta en la mesa
con nosotros lo que no podemos hacer es

comer comidas.

Pero recuerdo que todo comienza como un
juego “el no esta prohibido”, no decimos no,
cambiamos el no por ejemplo “B no golpees
eso” y cambiar a “B juguemos mejor con esta
pelota”, no existe el no, porque el no es
ponerse en contra, ponerse en contra de él, es
un dia terrible y aparte frustrarlo y hacerlo

enojar y es en vano.

Después siempre estar al nivel de él para
jugar, para hablar, para mirarlo; todo empieza
con juego, meterse en el juego de él y si vos
querés que haga una tarea, que escriba la letra
“A” quizas jugar a que la birome es una

viborita y empezar con eso y no sentarse y
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decir, hay que hacer la tarea, hace diez letras
y te doy un chocolate; que quizas funcione
pero va hacer mejor asi ya que €l lova a
tomar mas como un juego, como algo

divertido, no se va a poner tedioso.

También, muchas veces nos hacemos los
tontos, cuando nos dicen que nos sentemos 2
hs o lo intentemos a mirar una pelicula; que
eso es muy dificil para B; y mas alla de que a
VECes ya No queremos renegar mas nosotros
también tenemos que limpiar, trabajar; y a
veces para poder aplicar sus estrategias B

necesitaria cuatro padres.

F: En alguna oportunidad, nos dié por
ejemplo su opinién de como trabajar la
agenda diaria, el calendario. O nos brindé su
aporte al momento de leer cuentos con F (lo
tenemos como rutina todas las noches). Y asi
temas cotidianos en casa que vayan

surgiendo.

I: Sisi, nos brinda herramientas para trabajar
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en casa y a veces también realiza

adaptaciones en alguna actividad escolar.

Material para trabajar situaciones

problematicas y multiplicacion.
Pautas para trabajar la lectura y escritura.

Remarcar siempre el hecho de felicitar a |
cuando logra hacer alguna actividad e
incentivarlo por ejemplo pegando los trabajos

que hace en la heladera.

Anticipar siempre las actividades a través de

la agenda diaria.

Inclusion de las familias en las sesiones

B: Si entramos de vez en cuando, y
participamos, pero son menos las veces de

alguna terapia y jugamos juntos

F: No, no fuimos participes de ningun

encuentro.

I: No, hasta el momento no participamos de

ningun encuentro.

Dos familias niegan ser participes de las
sesiones, y una que si; pero que son pocas las

VECeS.

Esa misma familia es la que menciona que
luego de cada sesidn, se les informa cémo

estuvo B.
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Desafios del camino de una familia con un/a

nifio/a con CEA

B: Caminar, comunicacion, alimento,

sociabilizacion, controlar esfinteres, y futuro.

F: Comunicacion, sociabilizacion y

escolaridad.

I: Lograr que aprenda control de esfinter, ya
que poder hacer caca en el inodoro le cost6

muchisimo.

Poder controlar berrinches y la conducta ya

que es bastante desafiante.

Lograr que nos entienda cuando le hablamos

y que pueda expresarse de alguna manera.

Lograr que pueda socializar mas, tanto en
reuniones familiares con sus pares, 0 en

cumplearios de amigos, etc.

Los desafios son particulares a cada nifio,
pero coinciden en que muchos de esos
desafios que nombran porque lo fueron como
la familia de B caminar, hoy es una fortaleza

porque lo logro.

Concuerdan en la preocupacion con el futuro,
por eso quieren que logren validarse por ellos
mismos, que se puedan expresar sin tener un
mediador o ser ellos los Unicos que los

comprenden.

Sociabilizacion y comunicacion son los

desafios que resaltan HOY.

Fortalezas adquiridas durante el camino de

una familia con un/a nifio/a con CEA

B: Y fortalezas, todo lo que logramos hasta
ahora es un monton, cosas cotidianas €l las
hace todas, se levanta, va al colegio, va a

terapia, todo lo que le pedimos lo hace y lo

logra por lo menos, lo que no logra lo intenta;

Acuerdan que muchos desafios hoy se
volvieron fortalezas, que cada pequefia accion
y todo lo que hacen dia a dia es una fortaleza,
ya que son demasiadas

actividades/responsabilidades para nifios entre
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es un luchador. Es lo que nos hace fuerte a

nosotros, ver que él va para adelante.

F: Y esos desafios que al mismo tiempo se
vuelven fortalezas, porqué comunicacion hay
a pesar de no ser verbal, se comunica méas a
través de pictogramas y gestos, en cuanto a la
sociabilizacion su tiempo en eventos es cada
vez mas prolongado y la escolaridad encontrd

su lugar en la escuela especial.

I: Aprendimos a ir més despacio, con mas
tranquilidad, prestando mas atencion a cada

actividad, momento, emocion, etc.

Incorporamos el uso de pictogramas y
agendas de manera permanente, siempre

prestando atencion a la anticipacion.

Logramos poder disfrutar actividades los 4
juntos, como ir al cine, a un museo, a una
plaza, ya que los primeros afios nos
dividiamos, uno salia con mi hijo mayor y el

otro se quedaba con | en casa.

6y 8 afios.
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